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Liebe Eltern!

Bei Ihrem Kind wurde eine Leukdmie festgestellt. Das ist eine bos-
artige Erkrankung des Blut bildenden Systems. Wahrscheinlich stirzt
in lhnen jetzt eine Welt zusammen und Sie haben sicher viele Fragen.
Diese Broschiire mochte Sie Uiber die Behandlung der im Kindesalter am
hdufigsten vorkommenden Formen der Leukdmie, ndmlich der akuten
lymphatischen Leukdmie (ALL) und der akuten myeloischen Leukdmie
(AML) informieren und soll helfen, einige Fragen und Fakten systema-
tisch durchzugehen. Machen Sie sich in aller Ruhe mit den Informatio-
nen vertraut und besprechen Sie diese mit Ihrem Arzt/Ihrer Arztin oder
dem Pflegepersonal.

Die hier wiedergegebenen medizinischen Informationen finden Sie auch
als Patienten-Kurzinformationen auf www.kinderkrebsinfo.de, dem
Informationsportal der Fachgesellschaft fiir Padiatrische Hamatologie/
Onkologie (GPOH). Dort kdénnen Sie sich auBerdem sehr ausfihrlich
Uber die beiden Leukdmieformen informieren, wenn Sie noch mehr
Details wissen mochten.
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1 GUT ZU WISSEN

Leukdmie stammt aus dem Griechischen, ,leukos” bedeutet weifs,
Jlymphatisch” verweist auf die Lymphozyten und ,myeloisch” auf die
Myelozyten, also den jeweiligen Typ weifSer Blutkérperchen, der hier
betroffen ist.



Krebs — was ist das?

Inhalt

Informationen fiir Eltern

Krankheitsbild ... 6
HAURIGKEIT .o 7
Welche Formen der ALL gibt es?................i 8
Welche Formen der ALL gibt es?............cccoiiiiii 8
UPS@CREN .o, 9
Welche Krankheitszeichen treten bei der Leukdmie auf? ...................... 9

Diagnostik und Therapieplanung ................................................... 12
Welche Untersuchungen sind erforderlich? ... 12
Wie wird die Leukdmie behandelt? ... 14
Was ist Chemotherapie? ... 15
Wie lduft die Chemotherapie im Einzelnen ab?.................. 15
Empfehlungen fiir zu Hause ... 17
Was merkt mein Kind von der Chemotherapie?....................... 20
Strahlentherapie ... 21
Was merkt mein Kind von der Bestrahlung? ..................... 21
Stammzelltransplantation ... 22
Was merkt mein Kind von der Transplantation?.....................ccocc 23

Heilungaussichten ... 24
Was geschieht nach der Behandlung? ... 25
Was, wenn es nicht (so) gut [auft? ... 27
Einige wichtige Adressen ... 28
Literaturempfehlungen.................. 28

Erklarung einiger Begriffe ... 30



Inhalt

Informationen fiir Patienten

Hallo oo 39
Warum macht Leukdmie krank? ... 40
Was passiert nun, wenn man zu wenig weil3e Blutzellen hat?.................. 43
Wie kommen die Blutzellen indas Blut?...................ccoooooii 44
Was ist nun eine Leukamie? ... 45
Woher kommt eine Leukdmie? ...t 47
Wie wird die Leukdmie behandelt? ... 48

Wie geht's weiter?. ... 53

Inhaltsverzeichnis




Die akute lymphoblastische Leukdmie (ALL), auch
akute lymphatische Leukdmie genannt, wie auch die
akute myeloische Leukdmie (AML) sind bdsartige
Erkrankungen des Blut bildenden Systems. Sie ent-
stehen im Knochenmark, dem Ort der Blutbildung,
und gehen im Allgemeinen mit einer Uberprodukti-
on unreifer weiBer Blutzellen (Leukozyten) einher.

Normalerweise vermehren und erneuern sich alle
Blutzellen in einem harmonischen Gleichgewicht.
Sie durchlaufen dabei einen komplizierten Reifungs-
prozess. Bei einer Leukdmie ist dieser Prozess auller
Kontrolle geraten. Die weillen Blutkdrperchen reifen
nicht mehr zu funktionstiichtigen Zellen heran,
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sondern vermehren sich rasch und unkontrolliert.
Sie verdrdngen dadurch zunehmend die normale
Blutbildung, so dass gesunde weille sowie rote Blut-
zellen (Erythrozyten) und Blutplattchen (Thrombo-
zyten) nicht mehr im notwendigen Umfang gebildet
werden.

Blutarmut (Andmie), Infektionen und erh6hte Blut-
bildungsneigung kénnen die Folge und zugleich auch
das erst Anzeichen einer akuten Leukdmie sein. Da
die Leukdmie von Anfang an nicht auf eine bestimm-
te Stelle im Kérper begrenzt ist, sondern vom Kno-
chenmark aus das Blut, die lymphatischen Gewebe
(lympahtisches System) und alle anderen Organe



und somit ganze Organsysteme befallen kann,
werden Leukdmien auch als bosartige System-
erkrankung bezeichnet.

Sowohl die ALL als auch die AML nehmen einen
raschen Verlauf. Erfolgt keine Behandlung, kommt
es durch die Ausbreitung der Leukdmiezellen und
der damit einhergehenden Schadigung der Kérper-
organe zu schweren Erkrankungen, die unbehandelt
innerhalb weniger Monate zum Tode fiihren.

Haufigkeit

Die akute lymphoblastische Leukdmie ist mit
einem Anteil von etwa 80 % die haufigste Form der
Leukdmie bei Kindern und Jugendlichen und macht
fast ein Drittel aller Krebserkrankungen in dieser
Altersgruppe aus. Pro Jahr erkranken in Deutsch-
land nach Angaben des Deutschen Kinderkrebsre-
gisters in Mainz etwa 500 Kinder und Jugendliche
zwischen 0 und 14 Jahren neu an einer akuten lym-
phoblastischen Leukdmie. Die Gesamtzahl der Pati-
enten (bis zum vollendeten 18. Lebensjahr) liegt bei
jahrlich 550 bis 600. Die ALL kann in jedem Alter
auftreten, also auch bei Erwachsenen. Am haufigs-
ten betroffen sind jedoch Kinder zwischen dem
ersten und fiinften Lebensjahr. Jungen erkranken
etwas haufiger als Madchen.

Die akute myeolische Leukdamie ist nach der aku-
ten lymphoblastischen Leukdmie mit knapp 20 %
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die zweithdufigste Leukdmie bei Kindern und
Jugendlichen. lhr Anteil an der Gesamtheit aller
bdsartigen Erkrankungen im Kindes- und Jugendal-
ter betragt knapp 5 %.

In Deutschland erkranken nach Angaben des Deut-
schen Kinderkrebsregisters in Mainz pro Jahr etwa
90 Kinder und Jugendliche bis zum vollendeten 14.
Lebensjahr neu an einer akuten myeloischen Leuk-
dmie. Die Gesamtzahl der Patienten (bis zum voll-
endeten 18. Lebensjahr) liegt bei jahrlich 110. Die
AML kann in jedem Alter auftreten, am hdufigsten
ist sie im hoéheren Erwachsenenalter. Im Kindes-
und Jugendalter sind Sduglinge und Kleinkinder
in den ersten beiden Lebensjahren am haufigsten
betroffen. Jungen erkranken etwas hdufiger als
Madchen.
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Die Diagnose Leukdmie sollte jedoch nicht zu
Hoffnungslosigkeit fiihren, denn die Behandlung
hat sich in den vergangenen Jahrzehnten deutlich
verbessert. Wéhrend die Krankheit noch in den
50er/60er Jahren in ihrem Verlauf kaum zu beein-
flussen war, kénnen heute mit modernen Unter-
suchungsmethoden und standardisierten Behand-
lungsformen (Kombinationschemotherapien) bei
ALL fast 80 % und bei AML rund 60 % der Kinder
dauerhaft von dieser Krankheit geheilt werden.
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Welche Formen der ALL gibt es?

Bei der ALL findet eine bdsartige Veranderung (Ent-
artung) in einer unreifen Vorlduferzelle der Lympho-
zyten statt. Die Entartung kann auf verschiedenen
Stufen der Zellentwicklung geschehen und verschie-
dene Untergruppen der Lymphozyten beziehungs-
weise deren Vorstufen betreffen. Aus diesem Grund
gibt es verschiedene Formen der ALL. So genannte
B-ALL-Formen beispielsweise gehen von Vorldufer-
zellen der B-Lymphozyten aus, T-ALL-Formen von
Vorstufen der T-Lymphozyten. Eine Entartung auf
friher Entwicklungsstufe ist durch die Vorsilbe ,prd”
gekennzeichnet. Daraus ergeben sich folgende ALL-
Unterformen: die Pra-pra-B-ALL (pro-B-ALL), die
Common ALL, die Pra-B-ALL, die B-ALL, die pro-
und pra-T-ALL, die intermedidre (kortikale) T-ALL
und die T-ALL.

Welche Formen der AML gibt es?

Die AML entsteht durch die bosartige Veranderung
(Entartung) unreifer myeolischer Zellen. Es handelt
sich dabei um Stammzellen der Blutbildung, aus
denen im weiteren Entwicklungsverlauf — je nach
Art der Stammzelle — bestimmte weille Blutkérper-
chen (Granulozyten, Monozyten), rote Blutkérper-
chen oder Blutpldttchen hervorgehen. Bei der AML
findet in der Regel eine Entartung in einer unreifen
Vorlauferzelle der Granulozyten (Myeloblasten)

statt. Es kdnnen aber auch Vorlaufer anderer myelo-
ischer Zellen entarten, also Stammzellen der Mono-
zyten, der roten Blutkérperchen und der Blutplatt-
chen oder auch gemeinsame Vorlauferzellen.

Da die bosartige Verdnderung also verschiede-
ne Zelltypen betreffen und zudem auf unter-
schiedlichen Reifungsstufen erfolgen kann, gibt
es verschiedene Formen der AML (zum Beispiel
Myeloblastenleukdmie, Monoblastenleukdmie, Ery-
throblastenleukdmie, Megakaryozytenleukdmieen
und verschiedene Mischformen). Bis vor kurzem
wurden, je nach Herkunft der leukdmischen Zellen,
acht verschiedene Hauptformen der AML unter-
schieden. Heutzutage erfolgt die Einteilung anhand
der genetischen Verdnderungen, die die entarteten
Zellen aufweisen.
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Wichtig zu wissen ist, dass es verschiedene
Formen der ALL und der AML gibt, die sich, was
Krankheitsverlauf und Heilungsaussichten (Prog-
nose) betrifft, zum Teil deutlich voneinander un-
terscheiden. Durch die Wahl der Behandlungsstra-
tegie werden diese Unterschiede beriicksichtigt.



Ursachen

Die Ursachen der akuten lymphoblastischen Leuk-
dmie (ALL) und der akuten myeloischen Leukdmie
(AML) sind weitgehend unbekannt. Zwar weifl man
inzwischen, dass die ALL durch die bdsartige Ver-
dnderung einer Vorlduferzelle der Lymphozyten und
die AML durch bosartige Verdnderung der unreifen
myeloischen Zelle entstehen und dass die Entartung
mit Verdnderungen im Erbgut dieser Zellen einher-
geht. In den meisten Fillen bleibt jedoch unklar,
warum genetische Verdnderungen auftreten und
warum sie bei manchen Kindern zur Erkrankung
fihren, bei anderen nicht. So l4sst sich zum Bei-
spiel eine Genverdnderung, die bei ALL vorkommt,
bereits bei neugeborenen Kindern feststellen, die
jedoch — wenn uberhaupt — erst Jahre spéater an ALL
erkranken. Aber nicht jedes Kind mit einer derarti-
gen Erbgutverdnderung erkrankt zwangslaufig an
ALL. Dies deutet darauf hin, dass bei der Krank-
heitsentstehung neben genetischen Faktoren auch
duBere Einflisse eine Rolle spielen. Vermutlich mis-
sen verschiedene Faktoren zusammenwirken, bevor
eine Leukdmie entsteht.

Fir AML und ALL ist bekannt, dass Kinder und
Jugendliche mit bestimmten ererbten oder erwor-
benen Immundefekten (zum Beispiel Down-
Syndrom, Fanconi-Andmie) oder bestimmten
Chromosomenverdnderungen ein erh&htes Erkran-
kungs-Risiko haben.
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Auch radioaktive Strahlen und Réntgenstrahlen,
bestimmte chemische Substanzen und Medikamen-
te, Zigaretten- oder Alkoholkonsum der Eltern und
moglicherweise auch Viren kénnen bei der Ent-
stehung einer Leukdmie eine Rolle spielen. Bei der
Mehrheit der Patienten kennt man die krankheits-
ausldsenden Faktoren jedoch nicht.

Meist kann beim einzelnen Patienten keine
genaue Ursache fiir die Leukdamie identifiziert
werden.

Welche Krankheitszeichen
treten bei der Leukdamie auf?

Die Symptome, die mit einer akuten lymphoblasti-
schen oder akuten myeloischen Leukdmie einher-
gehen, entwickeln sich meist innerhalb weniger
Wochen. Sie sind auf die Ausbreitung der bosarti-
gen Zellen in Knochenmark und andere Kérperorga-
ne und -gewebe zurlickzufiihren. Die ungehemmte
Teilung der Leukdmiezellen im Knochenmark beein-
trachtigt zunehmend die Produktion der normalen
Blutzellen.

Kinder und Jugendliche, die an einer ALL oder AML
erkrankt sind, fallen deshalb zundchst durch allge-
meine Krankheitszeichen wie Mattigkeit, Spielun-
lust und Blasse (Andmie) auf. Diese sind bedingt
durch den Mangel an roten Blutkérperchen, die
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normalerweise den Sauerstoff in die Kérperzellen
transportieren. Durch den Mangel an funktions-
tiichtigen weilen Blutkdrperchen kdénnen Krank-
heitserreger nicht mehr ausreichend bekdampft wer-
den. Es stellen sich Infektionen ein, die sich durch
Fieber bemerkbar machen. Das Fehlen von Blut-
plattchen, die normalerweise fir eine rasche Blutge-
rinnung sorgen, kann zu Haut- und Schleimhautblu-
tungen fihren.

Die Uberhandnahme der Leukdmiezellen im Kérper
fiihrt, abgesehen von Verdnderungen im Blutbild,
zu Organbeschwerden. Das rasche Wachstum der
Leukdmiezellen in den Hohlradumen der Knochen,
im Knochenmark, kann Knochenschmerzen hervor-

rufen, vor allem in Armen und Beinen. Sie kdonnen
so ausgepragt sein, dass kleinere Kinder nicht mehr
laufen moégen und getragen werden wollen.

Die bosartigen Zellen kdnnen sich auBerdem in
Leber, Milz und Lymphknoten festsetzen, so dass
diese Organe anschwellen und zu entsprechenden
Beschwerden, zum Beispiel Bauchschmerzen, fiih-
ren. Kein Organ ist grundsdtzlich verschont. Bei
Patienten mit einer ALL oder AML kann es auch zu
einem Befall der Hirnhdute kommen. Kopfschmer-
zen, Gesichtslahmungen, Sehstérungen und/oder
Erbrechen kdnnen die Folge sein. Bei AML kdénnen
auch tumorartige Haut- oder Schleimhautverande-
rungen vorkommen.




Akute lymphoblasische Leukdmie

Die folgende Tabelle zeigt Symptome, die bei einer Leukdmie auftreten kdnnen:
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Mogliche Symptome bei einer Leukdmie

Midigkeit, allgemeine Abgeschlagenheit und
Lustlosigkeit, Krankheitsgefiihl

Hautblasse durch Mangel an roten Blutzellen (Andmie)
Fieber
Erhohte Infektneigung

Geschwollene Lymphknoten, etwa am Hals, in den
Achselh6hlen oder in der Leiste

Bauchschmerzen und Appetitlosigkeit (durch
VergroRerung von Milz und/oder Leber)

Blutungsneigung, zum Beispiel schwer zu stillendes

Nasen- und/oder Zahnfleischbluten, blaue Flecken oder

kleine punktférmige Hautblutungen (Petechien)
Knochen- und Gelenkschmerzen

Kopfschmerzen, Sehstérungen, Erbrechen,

Hirnnervenlahmungen (durch Befall des Zentralnervensystems)

Atemnot (durch VergroBerung der Thymusdriise oder der

Lymphknoten im Brustraum)

VergroRerung der Hoden

Die Krankheitszeichen einer Leukdmie kénnen indi-
viduell sehr verschieden, beziehungsweise unter-
schiedlich stark, ausgeprdgt sein. Auftreten eines
oder mehrerer dieser Krankheitszeichen muss
allerdings nicht bedeuten, dass eine Leukdmie
vorliegt. Viele dieser Symptome kommen auch bei
vergleichsweise harmlosen Erkrankungen vor, die

sehr haufig
sehr hdufig
haufig
haufig

haufig
haufig
haufig
moglich
selten

selten

sehr selten

mit Leukdmie nichts zu tun haben. Bei Beschwerden
ist es jedoch ratsam, so bald wie méglich einen Arzt
zu konsultieren, um deren Ursache zu klaren.

Liegt tatsdchlich eine akute Leukdmie vor, muss
schnellstmoglich mit der Therapie begonnen werden.




Welche Untersuchungen sind
erforderlich?

Findet der (Kinder-)Arzt durch Krankheitsgeschich-
te (Anamnese) und kdérperliche Untersuchung des
Patienten Hinweise auf eine akute Leukdmie, wird
er zundchst eine umfassende Blutuntersuchung
vornehmen. Wenn sich durch bestimmte Veradn-
derungen im Blutbild der Verdacht auf eine Leu-
kamie erhartet, ist eine Knochenmarkentnahme
(Knochenmarkpunktion) zur Sicherung der Diagno-
se notwendig. Zu diesem Zweck und fir eventuell
sich anschlieBende Untersuchungen wird der Arzt
den Patienten in ein Krankenhaus tUberweisen, das
auf Krebs- und Bluterkrankungen bei Kindern und

Jugendlichen spezialisiert ist (Klinik fir Pddiatrische
Onkologie/Hamatologie).

Blut- und Knochenmarkuntersuchung erlauben eine
genaue Aussage dariiber, ob und an welcher Art
von Leukdmie der Patient erkrankt ist. Dabei ist es
dank immunologischer und genetischer Laborver-
fahren heute méglich, nicht nur die Leukdmieart zu
bestimmen, sondern innerhalb des Krankheitsbildes
auch verschiedene Unterformen zu unterscheiden.
Dies ist eine wichtige Voraussetzung fiir eine geziel-
te Therapieplanung, denn es hat sich gezeigt, dass
sich die verschiedenen Formen nicht nur auf zellula-
rer und molekularer Ebene voneinander unterschei-
den, sondern auch deutliche Unterschiede in ihrem



Lumbalpunktion

Mit einer langen Nadel wird aus dem Wirbelkanal
im Bereich der Lendenwirbelsdule Gehirn-Riicken-
mark-Fliissigkeit (Liquor) entnommen, um diese auf
bésartige Zellen zu untersuchen. Hier kbnnen auch
Medikamente verabreicht werden, die iiber den
Lumbalkanal direkt ins Gehirn gelangen sollen (in-
trathekale Behandlung). Damit die Nadel zwischen
die Wirbel gleiten kann, beugt sich der Patient/die
Patientin so weit wie méglich vor. Die Einstichstelle
wird zuvor lokal betdubt.

Krankheitsverlauf, ihren Heilungsaussichten (Prog-
nose) und der Therapierbarkeit zeigen.

Liegt eine akute Leukdmie vor, so ist es fir die
Behandlungsplanung auch wichtig zu wissen, ob
auBerhalb des Knochenmarks noch weitere Orga-
ne des Kérpers — zum Beispiel Gehirn, Leber, Milz,
Lymphknoten oder Knochen — von Leukdmiezellen
befallen sind. Auskunft darliber geben verschie-

Diagnostik und Therapieplanung

Knochenmarkpunktion

Das Knochenmark ist der Ort der Blutbildung, hier
kann man auch etwaige kranke Zellen friih erken-
nen. Mit Hilfe einer Hohlnadel wird aus dem Innern
des Beckenknochens Gewebe entnommen, damit
dessen Zellen untersucht werden kénnen. Da dies
eine schmerzhafte Prozedur ist, wird sie meist in
Kurznarkose vorgenommen.

dene Bild gebende Verfahren wie Ultraschall- und
Réntgenuntersuchung,  Magnetresonanztomogra-
phie (MRT), Computertomographie (CT) und/oder
die Skelettszintigraphie. Um herauszufinden, ob
auch das Zentralnervensystem von der Erkrankung
betroffen ist, wird auBerdem aus der Ruckenmarks-
flissigkeit eine Probe entnommen und auf Leuka-
miezellen untersucht (Lumbalpunktion).
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Nicht alle Untersuchungen sind bei jedem Patien-
ten notwendig. Ihr Behandlungsteam wird Sie
dariiber informieren, welche diagnostischen
Verfahren bei lhrem Kind zur Therapieplanung
erforderlich sind.

Behandlungsvorbereitend erfolgt ferner eine Uber-
prifung der Herzfunktion (Elektrokardiographie
= EKG und Echokardiographie) und der Gehirn-
funktion (Elektroenzephalographie = EEQG). Ver-
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anderungen, die moglicherweise im Laufe der
Therapie auftreten, kdnnen aufgrund solcher Aus-
gangsbefunde besser beurteilt werden. Umfang-
reiche Laboruntersuchungen dienen dazu, den All-
gemeinzustand des Patienten zu Uberpriifen und
festzustellen, ob durch die Leukdmie die Funkti-
onen einzelner Organe (zum Beispiel Nieren und
Leber) beeintrachtigt sind oder Stoffwechsel-

stérungen vorliegen, die vor oder wéhrend der
Behandlung besonders beriicksichtigt werden mis-
sen. Im Hinblick auf eventuell notwendig werdende
Bluttransfusionen muss eine Bestimmung der Blut-
gruppe erfolgen.

Wie wird die Leu-
kimie behandelt?

Besteht oder bestatigt sich der
Verdacht auf Leukdmie, soll-
te die Behandlung in einem
kinderonkologischen Zentrum
durchgefihrt werden. Dort ist
das hoch qualifizierte Fachper-
sonal (Onkologen, Hamatolo-
gen, Fachpflegekrafte) auf die
Behandlung krebskranker Kin-
der spezialisiert und mit den
modernsten Therapieverfahren
vertraut. Die Arzte dieser Kli-
nikabteilungen stehen in fach-
orientierten Arbeitsgruppen in
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ihre Patienten nach gemeinsam entwickelten und
stetig weiter verbesserten Therapiepldnen (Thera-
pieoptimierungsstudien).

Im Zentrum der Behandlung einer akuten Leukdmie
steht die Chemotherapie. Bei manchen Patienten
erfolgt zusatzlich eine Bestrahlung des Zentralner-
vensystems und/oder eine Stammzelltransplantati-
on. Das Ziel der Behandlung ist, die Leukdmiezellen
im Kérper moglichst vollstandig zu vernichten,
so dass das Knochenmark seine Funktion als Blut
bildendes Organ wieder aufnehmen kann.

Die Intensitdt und Dauer der Chemotherapie, die
Notwendigkeit einer Bestrahlung des zentralen
Nervensystems oder einer Stammzelltransplantati-
on sowie die Prognose der Erkrankung richten sich
bei einer akuten Leukdmie unter anderem danach,
an welcher Unterform der Patient erkrankt ist, wie
stark sich die Leukdmiezellen im K&rper bereits aus-
gebreitet haben und wie die Leukdamie auf die The-
rapie anspricht.

Patienten mit einer reifen B-ALL werden nicht wie
alle anderen ALL-Unterformen im Rahmen der fir
akute lymphoblastische Leukdmien Ublichen Thera-
piepline behandelt. Sie erhalten eine Therapie wie
die reifen B-Zell Non-Hodgkin-Lymphome und sind
daher in den folgenden Ausfiihrungen nicht beriick-
sichtigt.

Diagnostik und Therapieplanung

Was ist Chemotherapie?

Chemotherapie ist eine Behandlung mit Medi-
kamenten, welche die Zellteilung hemmen oder
Tumorzellen tdéten (Zytostatika). Um die Leukdmie
so erfolgreich wie moglich zu bekampfen, bekommt
Ihr Kind eine Kombination aus mehreren Zytostati-
ka: Prednison, Dexamethason, Vincristin, Asparagi-
nase, Daunorubicin, Cytosar (ARA-C), Cyclophos-
phamid, Methotrexat und 6-Mercaptopurin, die in
verschiedenen Kombinationen eingesetzt werden.

Wie ldauft die Chemotherapie im
Einzelnen ab?

Prinzipiell besteht die Therapie aus verschiedenen
Therapiephasen, die sich hinsichtlich ihrer Dauer
und der eingesetzten Medikamentenkombinationen
voneinander unterscheiden und unterschiedliche
Ziele verfolgen. Wichtige Therapieelemente sind:

1. Induktionstherapie

Sie besteht aus einer besonders intensiven Chemo-
therapie und zielt darauf ab, innerhalb kurzer Zeit
die Mehrzahl der Leukdmiezellen zu vernichten, das
heilt, eine Remission herbeizufiihren. Die Dauer
der Induktionstherapie betrdgt circa flinf bis acht
Wochen.

2. Konsolidierungs- oder Intensivierungstherapie

Diese mehrmonatige, bei AML sogar eineinhalb-
jahrige Therapiephase hat das Ziel, durch den Ein-
satz anderer Medikamentenkombinationen weitere
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Leukdmiezellen zu vernichten und die Remission zu
erhalten.

Ein wichtiger Bestandteil dieser Therapiephase ist
die vorbeugende (prdaventive) Behandlung des Zen-
tralnervensystems. Sie erfolgt meist in Form von
Medikamentengaben in den Nervenwasserkanal
(intrathekale Chemotherapie), unter Umstdnden
auch zusatzlich durch eine Bestrahlung des Kopfes
(zum Beispiel wenn das Zentralnervensystem nach-
weislich befallen ist). Diese Behandlung soll ver-
hindern, dass sich Leukdmiezellen im Gehirn oder
Rickenmark ansiedeln oder, was hdufiger der Fall
ist, weiter ausbreiten.

3. Reinduktionstherapie

Dieser Therapieabschnitt ist dhnlich intensiv wie die
Induktionstherapie. Er soll die vollstindige Zersto-
rung aller Leukdmiezellen sichern und so das Risiko
eines Krankheitsriickfalls minimieren. Die Dauer der
gesamten Reinduktionsphase kann zwischen meh-
reren Wochen und Monaten sein, wobei sich inten-
sive Behandlungsphasen mit Chemotherapiepausen
abwechseln.

4. Erhaltungs- oder Dauertherapie

Sie besteht aus einer milderen Chemotherapie und
wird in der Regel bei ALL so lange durchgefiihrt, bis
eine Gesamt-Therapiedauer von zwei Jahren erreicht
ist (bei AML, wenn keine Stammzelltransplantati-
on vorgenommen werden muss, etwa eineinhalb
Jahre). Ziel dieser Behandlung ist, all jene Leuka-
miezellen zu vernichten, die trotz der intensiven
Behandlung liberlebt haben. Die Behandlung erfolgt
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Innerhalb der einzelnen Therapieabschnitte
werden die Patienten nach unterschiedlichen
Therapiepldnen (Protokollen) behandelt. Welcher
Therapieplan im Einzelfall eingesetzt wird, hdngt
davon ab, zu welcher Risikogruppe der Patient
gehért und in welchem Therapiezweig er infolge-
dessen behandelt wird, je hdher das Risiko eines
Krankheitsriickfalls ist, umso intensiver wird in
der Regel auch die Behandlung sein.

ambulant, das heifit, der Patient kann wdéhrend
dieser Therapiephase wieder zu Hause sein und,
falls der Gesundheitszustand es zuldsst, auch
den Kindergarten- oder Schulbesuch fortsetzen.
In Deutschland werden fast alle Kinder und Jugend-
liche mit Leukdmie im Rahmen von Therapieopti-
mierungsstudien (TOS) behandelt. Es handelt sich
dabei um kontrollierte Studien, die das Ziel haben,
die Patienten nach dem jeweils aktuellsten Wissens-
stand zu behandeln und gleichzeitig Behandlungs-
moglichkeiten zu verbessern und weiterzuentwi-
ckeln.

Zurzeit laufen in Deutschland zwei Therapieopti-
mierungsstudien zur Behandlung von Kindern und
Jugendlichen mit einer ALL-Ersterkrankung: ALL-
BFM und COALL. Fir ALL-Patienten bis zum ers-
ten Lebensjahr gibt es die INTERFANT-Studie, fiir
Patienten mit Rezidiv die ALL-REZ-BFM-Studie. Fiir
Patienten mit AML gibt es: die AML-BFM-Studie



(jeweilige Studienleitung und Ansprechpartner sie-
he Adressen auf S. Seite 28).

Was fir Ihr Kind infrage kommt, wird lhnen natir-
lich genau erkldrt, und Sie kénnen auch jederzeit
Fragen stellen. Fiir den ersten Teil der Behandlung
wird lhr Kind meistens stationdr im Krankenhaus
aufgenommen. Das heifit, die Gabe der intravendsen
Chemotherapie wird in der Klinik vorgenommen,
wédhrend die Zeit der ,Erholung” des Knochenmarks
zu Hause stattfinden kann. Nur bei Problemen wie
z.B. Fieber, Infektionen oder Hautausschlag ms-
sen stationdre Aufenthalte eingeschoben werden.
Nach der intensiven Anfangsbehandlung von ca.
sieben Monaten findet der zeitlich groRere Teil der
Therapie, die Dauer- oder Erhaltungstherapie, zu
Hause statt. Allerdings muss lhr Kind regelmaRig
in die Tagesklinik oder in die Ambulanz kommen.

Empfehlungen fiir zu Hause

Wadhrend der gesamten Behandlung ist der Patient
abwehrgeschwécht und somit sehr anfillig gegen-
uber Infektionen. Auch bei der hduslichen Versor-
gung ist es daher von groRer Wichtigkeit, gewisse
Vorschriften und Empfehlungen in Bezug auf Hygi-
ene und Erndhrung einzuhalten, um Komplikatio-
nen zu vermeiden. |hr Behandlungsteam wird Sie
bitten, auf die regelmaRige Medikamenteneinnah-
me zu achten und bei Fieber oder sonstigen Anzei-
chen von Infekten sofort in die Klinik zu kommen
(deshalb: unbedingt die Telefonnummer der Station
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neben das Telefon legen!). Wegen des Infektionsri-
sikos muss der Kontakt mit groBen Menschenmas-
sen fiir eine Weile gemieden werden (nicht mit dem
Patienten/der Patientin in 6ffentlichen Verkehrsmit-
teln reisen, keine Theater- oder Zoobesuche, einge-
schrankte Schulbesuche). Eventuell missen Haus-
tiere flir eine Weile bei Nachbarn oder Verwandten
abgegeben werden.

Das medizinische und pflegerische Team lhrer Kli-
nik wird die Einzelheiten mit lhnen besprechen und
lhnen dazu Anleitungen an die Hand geben. So
hat z.B. die Arbeitsgruppe der pdadiatrisch-onko-
logischen Kinderkrankenschwestern und -pfleger
(GPONG) einen ,Wegbegleiter" entwickelt, der
Ilhnen in der Regel vom Behandlungsteam mit der
entsprechenden personlichen Einfiihrung Gberreicht
wird. Sollte dies bei lhnen nicht zutreffen, fragen Sie
danach oder erkundigen Sie sich bei der Deutschen
Kinderkrebsstiftung. Sie kénnen Grundlegendes
auch erfahren auf www.kinderkrebsinfo.de, wobei
es sich empfiehlt, die fur Sie infrage kommenden
Einzelheiten mit dem Behandlungsteam abzuspre-
chen.

Normalitét - fiir eine Weile ein Fremdwort

Sie werden merken, dass die Krankheit das Leben
enorm beeinflusst und jegliche Planung nur von
einem Tag zum anderen stattfinden kann. Hilfreich
ist es, wenn die erweiterte Familie mit einspringen
kann oder freundliche Nachbarn zur Hilfe kommen,
um sich z.B. um die Geschwister oder auch den Ein-
kauf zu kimmern. Scheuen Sie sich nicht, lhre Pro-
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Sie kennen Ihr Kind am besten und wéhrend der
Anfangsbehandlung ist es am meisten gefdhrdet.
Scheuen Sie sich nicht, auf die Klingel zu drii-

cken, wenn Sie denken, dass etwas nicht stimmt.

Auch wéhrend der Anfangsbehandlung muss lhr
Kind nicht immer fiir jede Therapie ins Kranken-
haus. Dies bedeutet aber auch, dass Sie zu Hause
mehr Verantwortung libernehmen miissen.
Zégern Sie nicht, Hilfe in Anspruch zu nehmen,
wenn Sie sich unsicher fiihlen.

bleme mit dem psychosozialen Team zu besprechen.
Oft gibt es sehr einfache Lésungen zum Beispiel
Uiber die ortliche Elterngruppe. Auch bei der (Wie-
der-)Eingliederung der Patienten in Schule oder Kin-
dergarten werden lhnen das Team oder die Lehrer/
innen der Krankenhausschule behilflich sein.

Leider ist es nicht selten, dass Patienten und/oder
deren Familien ausgegrenzt oder sozial isoliert wer-
den. Meist beruht dies eher auf der Unsicherheit
der Mitmenschen, die trotz der heute sehr weit
verbreiteten Informationen ber Krebs im Kindes-
alter voreingenommen und hilflos sind im Umgang
mit Patientenfamilien. Auch wohlgemeinte, jedoch

unsinnige Ratschlige zu Wunderkuren und obsku-
ren Heilangeboten werden Sie bekommen. Doch Sie
kénnen diesen Menschen erklaren, dass lhr Kind in
einer Fachklinik nach den derzeit besten Erkennt-
nissen der Medizin behandelt wird. Da die Kinder-
onkologie weltweit vernetzt ist und es einen sehr
regen Austausch an Erfahrungen und neuen Ent-
wicklungen gibt, kénnen Sie sicher sein, dass die
Behandlungsprotokolle stets auf dem neuesten
Stand sind.
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(Un)Fruchtbarkeit

Jungen in der Pubertét werden vor Beginn der
Behandlung manchmal ersucht, Sperma abzuge-
ben. Eine vielleicht unbehagliche Situation, aber
es ist wichtig, denn die Behandlung einer akuten
Leukdmie kann u. U. Probleme hinsichtlich der
Fruchtbarkeit mit sich bringen. Das Sperma wird
eingefroren und aufgehoben. Ist die Leukdmiebe-
handlung zu Ende und kommt lhr Sohn in ein Al-
ter, in dem er an eigene Kinder denkt, kann dieses
aufgehobene Sperma niitzlich sein. Fiir Mddchen
gibt es im Moment noch keine Standardldsung.
Ein Gesprdch mit einem Gynédkologen oder einer
Gyndkologin ist allerdings immer ratsam.
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Was merkt mein Kind von der
Chemotherapie?

Neben dem erwiinschten Effekt auf die Tumor-
zellen haben Zytostatika auch Auswirkungen auf
andere, sich schnell teilende Gewebezellen wie die
der Schleimhdute, der Haut und der Haare. Als Fol-
ge davon kann es zu Ubelkeit, Mudigkeit, Durch-
fall, Mundschmerzen, Geschmacksveranderungen,
trockener Haut und Haarausfall kommen. Uberdies
ist Ihr Kind durch eine verringerte Abwehr beson-
ders anfallig fur Infektionen; und es kann ein Man-
gel an Blutkérperchen und Blutpldttchen entstehen.
Obwohl diese Nebenwirkungen nach der Behand-
lung verschwinden, sind sie sehr unangenehm und
kénnen einen grofRen Einfluss auf das Leben lhres
Kindes ausiiben.

Oft ist eine unterstiitzende Behandlung in Form von
Antibiotika, Medikamenten gegen Ubelkeit und Pilz-
infektionen sowie eine besonders gute Mundpflege
oder eine Transfusion von roten Blutkérperchen oder
von Blutpldttchen notwendig.

Jedes Zytostatikum hat seine eigenen Nebenwir-
kungen, die meistens periodisch, manchmal aber
auch wahrend der gesamten Behandlungszeit auf-
treten kdnnen. Die Nebenwirkungen von Prednison
und Dexamethason sind nahezu direkt spirbar. lhr
Kind kann einen groRen Appetit bekommen, nimmt
schnell an Gewicht zu und bekommt manchmal ein
Vollmondgesicht und einen dicken Bauch. Viele kla-
gen Uber starkes Schwitzen in der Nacht. Auch das

Verhalten kann sich dndern. Viele Kinder haben sich
selbst nicht mehr unter Kontrolle, sie werden ruhig
oder — ganz im Gegenteil — ruhelos. Sie kdnnen gele-
gentlich bedriickt, dngstlich, bdse, aggressiv oder
traurig, aber auch sehr fréhlich sein. Scheuen Sie sich
nicht, um Hilfe im Umgang mit lhrem Kind zu bit-
ten. Regeln und Grenzen kénnen Halt und Sicherheit
bieten. Es ist vielleicht nur ein schwacher Trost, aber
die Nebenwirkungen werden nach dem Ende der
Behandlung wieder verschwinden. Auch die anderen
Zytostatika koénnen Nebenwirkungen verursachen.
Vincristin kann die Enden der Nervenbahnen scha-
digen und dies kann zu Kieferschmerzen, einem hén-
genden Augenlid, einem prickelnden oder tauben
Gefiihl in Fingern und Zehen und einer verringerten
Muskelkraft in Hinden und Unterschenkeln fihren,
wodurch lhr Kind besondere Schwierigkeiten beim
Gehen oder Schreiben haben kann. Auch Verstop-
fung kommt oft vor, Ihr Kind erhdlt dann Abflihrmit-
tel oder bekommt eine spezielle Didt verschrieben.
Nach Beendigung der Therapie nehmen die Sympto-
me langsam wieder ab.

Asparaginase kann eine allergische Reaktion her-
vorrufen. lhr Kind wird genau beobachtet und auch
der Blutdruck wird kontrolliert. Daunorubicin kann
langfristig den Herzmuskel schadigen. Das Herz wird
mit Hilfe von EKG und Echokardiographie (Herz-
ultraschalluntersuchung) regelméRig (iberwacht.
Cytosar, Asparaginase und 6-Mercaptopurin kénnen
Leberschaden verursachen, die aber meistens zeitlich
begrenzt sind. Eine regelmaRige Blutuntersuchung
zeigt an, wie es um die Leber bestellt ist. Eine hohe



Dosis Cytosar erhoht die Wahrscheinlichkeit, dass
die jungen Patienten Augenentziindungen bekom-
men. Dagegen bekommt Ihr Kind Augentropfen.
Cyclophosphamid und Methotrexat kénnen Sché-
den an Nieren und Blase verursachen, wogegen lhr
Kind Medikamente bekommt. Blut sowie Urin wer-
den regelmdRig kontrolliert.
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Bedenken Sie, dass nicht alle Nebenwirkungen bei
Jjedem Kind auftreten.

Strahlentherapie

Strahlentherapie totet Leukdmiezellen. Gehort lhr
Kind zu einer Hochrisikogruppe, kann z.B. Schadel-
bestrahlung notwendig sein oder auch eine Stamm-
zelltransplantation, zu deren Vorbereitung meistens
der ganze Koérper bestrahlt wird (Ganzkérperbe-
strahlung).

Vor der Schddelbestrahlung wird eine speziel-
le Maske angefertigt. Sie hilft lhrem Kind, still zu
halten, damit die Strahlen genau auf die richtigen
Stellen treffen. Auch wird die Dosis der Strahlung
fur Ihr Kind berechnet. Nach Abschluss der Vorbe-
reitungen wird lhr Kind einige Wochen lang téglich
ein paar Minuten bestrahlt.
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Bekommt lhr Kind eine Stammzelltransplantation
und wird es im Rahmen der Vorbereitung ganzkor-
perbestrahlt, dann dauert die Bestrahlung ungefahr
eine Stunde. Manchmal wird die Gesamtdosis auf
einmal verabreicht, manchmal lGber mehrere Tage
verteilt. Die Augenlinsen und die Lungen bekom-
men eine niedrigere Strahlendosis und werden mit
einem Bleischutz abgedeckt. Die Bestrahlung wird
unter der Leitung eines Facharztes/einer Fachdrztin
der Radiologie durchgefiihrt, der/die lhnen bei Fra-
gen auch gerne behilflich ist.
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Nur ein Bruchteil aller an einer akuten Leukdmie
erkrankten Kinder benétigen eine Bestrahlung
und/oder Stammzelltransplantation. Vertiefen Sie
sich in dieses Thema erst, wenn es spruchreif sein
sollte.

Was merkt mein Kind von der
Bestrahlung?

Die Strahlentherapie ist unsichtbar und nicht hor-
bar. Ihr Kind wird nichts fiihlen, allerdings liegt es
alleine in einem groBen Raum unter einem gro-
Ren Apparat und manchmal auch noch unter
einer Maske. Uber einen Monitor und/oder eine
Gegensprechanlage haben Sie Kontakt zu ihm.
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Eine Kassette oder CD mit Musik oder einer
Geschichte kann fir Ablenkung sorgen. lhr Kind
kann ein Beruhigungsmittel bekommen oder, wenn
nodtig, ein Schlafmittel bzw. auch eine leichte Nar-
kose. Medizinisch-technische Mitarbeiterinnen wer-
den lhnen sagen, was Sie tun kénnen, um lhr Kind
zu unterstutzen.

Die Strahlentherapie ist leider mit spezifischen
Nebenwirkungen verkniipft. Das Bestrahlen des
Schéddels hat Haarausfall zur Folge, und eine
Bestrahlung des gesamten Koérpers kann Ubelkeit
und Fieber verursachen. Die Haut kann sich bren-
nend anfihlen, und da die Mundspeicheldriisen
anschwellen, wird das Schlucken manchmal etwas
schwierig. Auch hier wird man lhnen sagen, was Sie
tun kénnen.

Obwohl die meisten Nebenwirkungen nach einer
gewissen Zeit wieder vorbei sind, gibt es auch blei-
bende Folgen. Manche Kinder wachsen nicht mehr
so schnell oder bekommen Probleme mit dem Stoff-
wechsel. Andere haben Konzentrationsprobleme
(nach einer Schddelbestrahlung) oder werden als
Folge der Bestrahlung unfruchtbar. Besprechen Sie
die méglichen Folgen mit Ihrem Arzt/lhrer Arztin.

Stammzelltransplantation

Falls lhr Kind zu einer der Risikogruppen gehort
und es notwendig sein sollte, wird der Arzt zu einer
allogenen Stammzelltransplantation raten. Dies ist

eine Transplantation mit Stammzellen aus dem Kno-
chenmark, der Nabelschnur oder dem Blut eines
gesunden Spenders. Passende Spender und Spen-
derinnen ha