


Vorwort

Liebe Eltern,
bei Ihrem Kind wurde ein Tumor im zentralen Nervensystem (ZNS-

Tumor) festgestellt. Dazu zdhlen Tumoren, die im Gehirn oder Rucken-

mark entstehen — sogenannte priméare ZNS-Tumoren.

Diese Nachricht hat Sie sicher unerwartet und mit grof3er Wucht
getroffen. Und sie wirft vermutlich viele Fragen auf. Denn es ist nicht
immer leicht zu verstehen, warum Krebs entsteht und wie er best-
moglich behandelt werden kann. Diese Broschire méchte Ihnen daher
allgemeine Informationen zu ZNS-Tumoren vermitteln und einige
Tumorarten kurz vorstellen. Sie soll Ihnen zudem dabei helfen, sich in
dem zunachst oft unltbersichtlichen medizinischen Versorgungs-
system besser zurechtzufinden. Im Anhang erhalten Sie noch Litera-
turempfehlungen und wichtige Adressen. Machen Sie sich in aller
Ruhe mit den fur Sie relevanten Informationen vertraut — und sprechen
Sie mit Ihrem Behandlungsteam.

Wir haben in dieser Broschire bewusst auch medizinische Fach-
begriffe verwendet. Manche Formulierungen mégen lhnen zunachst
ungewohnt erscheinen. Deshalb haben wir am Ende ein Glossar mit
Erklarungen der wichtigsten Begriffe zusammengestellt — sowohl
jener, die in dieser Broschire vorkommen, als auch solcher, die Ihnen
moglicherweise im Behandlungsalltag begegnen werden.

Nach dem Erwachsenenteil folgt noch eine kindgerechte Informa-
tion Gber Tumoren und deren Behandlung.

» Gut zu wissen:

Das Wort Tumor stammt
aus dem Lateinischen
und bedeutet Schwel-
lung oder Geschwulst.
Damit ist noch nichts
Uber die Eigenschaften
(bés- oder gutartig)

der Schwellung gesagt.
Es ist einfach die Be-
schreibung fiir eine feste
(solide), értlich um-
schriebene Zunahme
von kérpereigenem,
reifem (differenziert),
unreifem (primitiv,
undifferenziert) oder
embryonalem, also noch
vollig urspriinglichem
Gewebe.

» Gut zu wissen:

Die im Text griin hinter-
legten Wérter werden
im Glossar ab Seite 54
erklart.
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1 Krankheitsbild
ZNS-Tumoren

1.1 Funktion und Aufbau des
Zentralnervensystems
Das Zentralnervensystem, kurz: ZNS, be-
steht aus dem Gehirn, dem Rickenmark
und dem Nervenwasser. Das Gehirn ist ein
hocheffizientes und spezialisiertes Organ,
das in unserem Korper die Steuerung vieler
Vorgange und Prozesse Ubernimmt. Neben
vielen weiteren Funktionen besteht die
Aufgabe des Gehirns darin, wichtige Kérper-
funktionen zu steuern. Dazu gehéren die
Wahrnehmung und das Verarbeiten von
Sinnesreizen (wie z. B. Sehen), die Koordina-
tion von Bewegungen, das Gedéchtnis und
die Lernféhigkeit, das Verstehen und Wieder-
geben von Sprache, der Ausdruck von Ge-
fuhlen, die Persoénlichkeitsentwicklung sowie

die Steuerung von Herz, Kreislauf, Atmung,
Temperatur und der Hormonproduktion.

Das Gehirn ist vom knéchernen Schadel und
das Ruckenmark von den knéchernen Wir-
belbégen umgeben, um vor Verletzungen ge-
schitzt zu sein. Zwischen Schadelknochen
und Gehirn bzw. Wirbelkdérpern und Rucken-
mark befinden sich die Hirn- bzw. Rucken-
markshaute und das Nervenwasser. Das
Nervenwasser umgibt unser Gehirn und das
gesamte Rickenmark wie ein Flussigkeits-
polster und bietet dadurch einen zusatzlichen
Schutz. Auch im Inneren des Gehirns be-
finden sich Nervenwasserraume, die in ihrer
Gesamtheit als Hirnkammer- oder Ventrikel-
system bezeichnet werden.

Das Gehirn kann im Wesentlichen in das
GrofR3hirn, das Zwischenhirn, das Kleinhirn
und den Hirnstamm aufgeteilt werden.

Zwischenhirn
(Diencephalon)

Pinealisregion
(Regio pinealis)

Mittelhirn

(Mesencephalon)

Briicke
(Pons)

1 Krankheitsbild ZNS-Tumoren

GroBhirn
(Telencephalon)

Kleinhirn
(Cerebellum)

Verlangertes Mark
(Medulla oblongata)

Rickenmark

(Medulla spinalis)
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Diese einzelnen Teile sind fur bestimmte Auf-
gaben zustandig. Das Kleinhirn sorgt vor
allem fUr die Koordination der Bewegungs-
ablaufe und das Gleichgewicht. Der Hirn-
stamm ist ein lebenswichtiger Teil des Ge-
hirns und umfasst das Mittelhirn, die Bricke
und das verlangerte Mark. Er verbindet das
Grof3hirn mit dem Ruckenmark und kontrol-
liert und reguliert wichtige Funktionen wie
Atmung, Herzschlag, Blutdruck und den Kreis-
lauf sowie Bewegungen und Reflexe. Ein

Teil des Zwischenhirns (Hypothalamus) tber-
nimmt in Wechselwirkung mit der Hirnan-
hangsdruse (Hypophyse) die zentrale Steue-
rung des .

Das Grof3hirn kann in verschiedene Regio-
nen mit ihren spezifischen Aufgaben unter-
teilt werden. So Ubernimmt z. B. der Stirnlap-
pen (Frontallappen) die Koordination von
Bewegung und Sprache. Der Schléafenlappen
(Temporallappen) ist wichtig fir unsere
Emotionen, Gefuhle und unsere Gedachtnis-
leistung. Im Scheitellappen (Parietallappen)
werden Sprache und viele abstrakte Denk-
vorgange wie mathematische Uberlegungen
verarbeitet, und im Hinterhauptlappen
(Okzipitallappen) sitzt unser Sehzentrum, das
alle mit den Augen aufgenommenen Bilder
verarbeitet.

Dartber hinaus werden im Gehirn eine weil3e
und eine graue Substanz unterschieden.

In der grauen Substanz liegen zum grof3ten
Teil Nervenzellen, aber auch Stutzzellen
(Glia) und Mikrogliazellen. Die weilze Subs-
tanz besteht hauptsachlich aus den Fort-
satzen der Nervenzellen, welche die einzelnen
Gebiete miteinander verschalten und deren

Kommunikation erméglichen. Zur Versorgung
dieser Zellen sind groRe Gefafle (Arterien)
bis hin zu feinen BlutgefaRen (= Kapillaren),
die das Gehirn durchziehen, lebensnotwendig.

-Tumoren sind die gréRte Gruppe der
(= festen, zunachst ortlich begrenz-
ten) Tumoren im Kindes- und Jugendalter.
Sie kdnnen gutartig oder bésartig sein und
von unterschiedlichen Zellen des Gehirns
ausgehen. Der Tumor wird am Ort des Ent-
stehens als (= Ursprungstumor)
bezeichnet. Bei -Tumoren ist dieser
meist im Kopf (= intrakraniell)
und selten im Ruckenmark (= spinal). Even-
tuelle Absiedlungen dieses Tumors an
anderen Stellen des Gehirns und des Ricken-
marks oder auch an anderen Stellen des
Kérpers nennt man

Trotz grolRer wissenschaftlicher Anstrengun-
gen sind die Ursachen far die Entstehung
von -Tumoren im Kindes- und Jugend-
alter weitestgehend unbekannt. Zwar weif3
man bei einigen Tumorarten, dass bestimmte
Veranderungen im Erbgut verschiedener

-Zellen vorliegen. Es ist aber unbekannt,
warum diese Veranderungen auftreten und
warum sie bei manchen Kindern und Jugend-
lichen zur Erkrankung fuhren und bei ande-
ren nicht.

Bekannt ist, dass Kinder und Jugendliche
mit bestimmten angeborenen Fehlbildungen
ein erhoéhtes Risiko fur die Entwicklung
von -Tumoren haben und dass einige

Patienten in ihren Kérperzellen eine Erbgut-
verénderung aufweisen, die mit dem ver-
mehrten Auftreten von Tumoren im jungen
Alter verknlpft ist. Diese klinischen Situa-
tionen werden daher auch als
bezeichnet und

erfordern in der Regel eine humangenetische
Beratung und gegebenenfalls Diagnostik
der Familien und Patienten.

Ein weiterer gesicherter Risikofaktor
ist eine im Kindesalter, z. B. im
Rahmen einer vorherigen Tumortherapie.

Bei den meisten Patienten bleibt die
Ursache fur die Entstehung des Tumors aber
unbekannt.

Viele -Tumoren wachsen schnell, sodass
die ersten oft nur wenige Tage
oder Wochen vor der auf-
getreten sind. Selten kommt es bei sehr
langsam wachsenden Tumoren zu einer Gber
mehrere Monate oder sogar mehrere Jahre
andauernden Symptomatik.

Die kénnen in unspezifische
Allgemeinsymptome und spezifische
unterteilt werden. Unspezifische
Allgemeinsymptome haben ihren Ursprung
meist in der langsam zunehmenden Druck-
steigerung im Schadelinneren (intrakraniell).
Dieser erhéhte Druck kann entweder durch
den Tumor selbst ausgelbt werden oder
der Tumor fuhrt zu einer Abflussstérung des
(Gehirn-Ruckenmark-

Flussigkeit oder ), sodass der Flussig-
keitsstau zu einer Druckerhéhung fuhrt.
Bei alteren Kindern kédnnen dadurch Wesens-
veranderung, Konzentrationsstérungen,
Leistungsknick, fehlender Appetit und Nah-
rungsverweigerung, Erbrechen, Gewichts-
verlust, schnelle Ermudbarkeit, vermehrtes
Schlafbedurfnis sowie Kopfschmerzen auf-
treten. Bei Babys und Kleinkindern treten

in der Regel erst spat auf, da die
Schéadelnahte und Fontanellen noch (teil-
weise) offen sind und sich der Schadel da-
durch dem erhéhten Druck anpassen kann.
Ein erhéhter Hirndruck kann sich bei kleinen
Kindern durch Unruhe und Nesteln, Trink-
unlust bzw. Nahrungsverweigerung, Wachs-
tumsstérungen, eine schnelle Kopfumfangs-
zunahme (Makrozephalie), eine gespannte
Fontanelle, haufiges schrilles Schreien und
eine Schiefhaltung des Kopfes dufdern. Zudem
kénnen Sehstdérungen in Form des ,Sonnen-
untergangsphanomens” (die Augépfel sind
beidseits nach unten gerichtet und der Blick
nach oben ist gelahmt) oder von neu auf-
getretenem Schielen, Stérungen der Pupillen-
reaktionen und Blickrichtungsstérungen
(Nystagmus) auftreten.

Spezifische werden durch die
Lage und Eigenschaften des Tumors im Ge-
hirn oder Rickenmark bestimmt. So kann
ein Tumor des Kleinhirns zu Gleichgewichts-
stérungen fuhren, wohingegen ein Tumor
des Schlafenlappens kurzzeitige Gedachtnis-
verluste oder Krampfanfalle auslésen kann.
Anhand solcher kann der Arzt
Ruckschlusse auf den méglichen Ort eines
Tumors im ziehen.

1 Krankheitsbild ZNS-Tumoren
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Findet der (Kinder-)Arzt durch Krankheits-
geschichte ( ) und kérperliche
Untersuchung Hinweise auf einen -Tumor,
wird er den Patienten in ein Krankenhaus
Uberweisen, das auf diese Form der Krebs-
erkrankungen spezialisiert ist (kinderonko-
logische Behandlungseinrichtung). Denn bei
Verdacht auf einen -Tumor sind ver-
schiedene Untersuchungen notwendig, zu-
nachst um die zu sichern, dann
aber auch um festzustellen, um welche Form
des Hirntumors es sich handelt und wie weit
sich die Erkrankung ausgebreitet hat. Die
Klarung dieser Fragen ist Voraussetzung fur
eine optimale Behandlung des Patienten
und die Abschatzung der Tumorprognose.

Zunéchst ist es wichtig, ausfuhrlich mit
Ilhnen als Eltern und Ihrem betroffenen Kind
zu sprechen.

Nur so kénnen die Arzte die spezielle
Krankengeschichte lhres Kindes heraus-
finden und die richtigen Untersuchungen fur
eine schnelle anordnen.
Jeder noch so kleine Hinweis kann fur das
Arzteteam ein wertvoller Puzzlestein sein.
Deshalb ist es wichtig, dass Sie alle Fragen
sorgfaltig beantworten und auch schein-
bar unwichtige Zusammenhange offen an-
sprechen.

Neben der Ublichen Untersuchung von Herz,
Lunge und Bauch, wie Sie sie vermutlich
bereits vom Kinderarzt kennen, gehért bei
Verdacht auf einen -Tumor auch eine

neurologische Untersuchung dazu. Hierbei
versucht der Arzt, die Funktionen der ein-
zelnen Teile des (siehe oben) durch spe-
zifische klinische Untersuchungen zu Uber-
prufen. Um die Funktionen des Sehens und
Hérens ausreichend einschatzen zu kénnen,
mussen diese Untersuchungen durch den je-
weiligen Spezialisten, Augen- und HNO-Arzt,
durchgefuhrt werden.

Besteht durch die Krankengeschichte und
die neurologische Untersuchung der Verdacht
auf einen -Tumor oder kann dieser z. B.
im Rahmen der Abklarung von wiederkehren-
den, heftigen Kopfschmerzen oder Ubelkeit
und Erbrechen nicht sicher ausgeschlossen
werden, muss eine bildgebende Unter-
suchung des Gehirns durchgefihrt werden.
Hierzu eignet sich eine
in der Regel am besten.
Nur in seltenen Féllen bietet eine
oder eine
eine
Alternative.

Far eine muss lhr Kind fur mindestens
30 bis maximal 60 Minuten still auf einer sich
bewegenden Liege ausharren kédnnen. Bei
allen Kindern, fur die das aufgrund des Alters
oder anderer Grinde nicht méglich ist, wird

die in bzw. in tiefer Sedierung
(Kurznarkose ohne Beatmung) durchgeftihrt.
In einer wird der Kérper durch wech-

selnde Magnetfelder dargestellt. Diese sind
far unseren Kérper unbedenklich und es
entsteht keine Strahlenbelastung fur Ihr Kind.

Es treten bei der Untersuchung laute ,Klopf-
gerausche” auf, die als unangenehm empfun-
den werden kénnen. In den -Raum
kénnen Sie lhr Kind, wenn es keine
bekommt, begleiten und so zu seiner Be-
ruhigung beitragen. Dort durfen Sie aufgrund
der vorhandenen starken Magnetfelder
keine Magnetkarten (z. B. Kreditkarten) und
vor allem keine Metallgegensténde bei sich
tragen (z. B. Metallschmuck, Metallguirtel,
Metallknépfe an Kleidung). Machen Sie das
medizinische Personal gegebenenfalls

auch auf im Kérper befindliche metallische
Implantate (z. B. Zahnspangen, Implantate
nach OP, , Piercings) aufmerksam.

Eine CT funktioniert wie ein Rontgenbild mit
Réntgenstrahlen. Dies hat den Vorteil, dass
die Untersuchung fast Uberall und zu jeder
Zeit verfugbar ist und die Durchfuihrung auch
nur einen Bruchteil der Zeit einer be-
noétigt. Jedoch ist Ihr Kind einer gewissen
Strahlenbelastung ausgesetzt und die Bild-
qualitat der entstandenen Schnittbilder reicht
oft fUr eine genauere des Tumors
nicht aus. Die ist aber unter Umstanden
sehr wichtig, beispielsweise als orientierende
Untersuchung im Notfall oder bei bestimmten
Fragestellungen, wie z. B. zum Nachweis von
Verkalkungen im Tumor oder zum Ausschluss
tumorbedingter Knochenverénderungen.

In seltenen Fallen kann eine oder

eine erforderlich sein. Diese spe-

ziellen Untersuchungen arbeiten mit
markierten Substanzen — im Gehirn

meist Methionin oder Fluorethyltyrosin — und
gehen mit einer Strahlenbelastung fur Ihr
Kind einher. Sie kbnnen notwendig sein, um
einen Tumor genauer zu charakterisieren

(z. B. gutartig oder bosartig) oder um eine
unklare Lasion (Schadigung, Verletzung) als
Tumor zu identifizieren bzw. auszuschlieRen.

Eine Untersuchung des
( ) gehort bei den meisten

-Tumoren zu den ersten diagnosti-

schen Schritten. Dabei wird das

auf Tumorzellen untersucht, um eine
mogliche — im nicht sichtbare — Aus-
breitung des bei lhrem Kind diagnostizierten
Tumors festzustellen. In wenigen Fallen kann
es zusétzlich erforderlich sein, sogenannte

im zu bestim-

men. Dabei handelt es sich um Botenstoffe,
die gelegentlich vom Tumor gebildet und in
das abgegeben werden.

Die erfolgt in
der Regel unter einer kurzen Sedierung oder
nach lokaler Betdubung mit einem Schmerz-
pflaster. Der Eingriff wird von den meisten
Kindern gut vertragen. Gelegentlich kénnen
danach Kopfschmerzen, Ubelkeit und Erbre-
chen als Nebenwirkungen auftreten.

1 Krankheitsbild ZNS-Tumoren
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Als Standarduntersuchungen erhalten alle
Kinder mit einem -Tumor eine Hirn-
strommessung (EEG), eine augenarztliche
Untersuchung, einen Hortest sowie eine
Blutuntersuchung zur Bestimmung der

. Wenn eine ,
eine medikamentdse zielgerichtete Therapie
oder eine erforderlich
ist, werden in der Regel zunéchst alle wich-
tigen Organfunktionen Uberpruft. Deshalb
kénnen neben den genannten Routineunter-
suchungen zusatzliche Untersuchungen
notwendig sein. Dazu gehéren insbesondere
die Kontrolle des Herz-Kreislauf-Systems
( = Herzultraschall,

= Aufzeichnung

der Herzstromkurve), die Uberprufung der
Nieren- und Leberfunktion (Laboruntersu-
chungen, Urinanalysen, des Bau-
ches) sowie die Bestimmung des Skelett-
alters durch ein Réntgenbild der linken Hand.

1 Krankheitsbild ZNS-Tumoren



2 Tumorarten

2.1 Wie werden ZNS-Tumoren
eingeteilt?
ZNS-Tumoren lassen sich anhand ihres
Ursprungsgewebes in verschiedene Unter-
gruppen einteilen. Neben den bekannten
Nervenzellen bestehen das Gehirn und
Ruckenmark vor allem aus Stutzzellen (Glia-
zellen), BlutgefaRen, den die Hirnkammern
auskleidenden Ependymzellen sowie
Schwann-Zellen, die die Nervenfasern um-
geben. Tumoren des zentralen Nervensys-
tems koénnen sich aus all diesen Zelltypen
entwickeln — mit Ausnahme der reifen Nerven-
zellen, aus denen sich keine Tumoren bilden.

Um den bei Ihrem Kind diagnostizierten ZNS-
Tumor einem bestimmten Ursprungsgewebe
zuordnen zu k&nnen, muss ein représenta-
tives Gewebestlck von einem Pathologen
untersucht werden. Diese Gewebeprobe
wird in der Regel im Rahmen einer Operation
entnommen, bei der versucht wird, den
Tumor vollstandig zu entfernen oder zumin-
dest zu verkleinern. In seltenen Fallen, ins-
besondere bei unginstiger Tumorlage, erfolgt
die Probenentnahme durch eine serielle
Punktion des Tumors tber z. B. ein Bohrloch
an der Schadeldecke (stereotaktische
Biopsie).

Neben der feingeweblichen Untersuchung
(Histologie) und der Zuordnung des Tumors
zu seinem Ursprungsgewebe werden ergan-
zend immunhistochemische und moleku-
largenetische Analysen durchgefihrt. Auf
Basis all dieser Befunde wird gemaR der
zuletzt 2021 aktualisierten WHO-Klassifikation
fur Hirntumoren eine integrierte Diagnose
gestellt.

2 Tumorarten

Diese komplexe Diagnostik erméglicht heute
in den meisten Fallen eine prazise Zuordnung
zu einer bestimmten Tumorhauptgruppe —
aber zum Teil auch zu einer Untergruppe —
einer Tumorart. Dadurch l&sst sich sowohl
das voraussichtliche Ansprechen auf die Be-
handlung als auch die Prognose besser ab-
schatzen und damit eine genauere Therapie-
empfehlung geben. Molekulargenetische
Befunde gewinnen zudem zunehmend an Be-
deutung, da sie bereits heute in bestimmten
Fallen den Einsatz zielgerichteter Therapien
ermdglichen und eine wichtige Rolle bei

der Weiterentwicklung zukunftiger Behand-
lungsstrategien spielen.

Alle ZNS-Tumoren werden nach ihrer Bés-

artigkeit/Aggressivitat gemaR der WHO-

Klassifikation fur ZNS-Tumoren in vier ver-

schiedene Gruppen eingeteilt. Bis 2016 Der ZNS-WHO-
erfolgte die Einteilung rein nach feingeweb-

lichen Eigenschaften. Seit 2016 spielen auch G ra.d sagt
molekulargenetische Veranderungen bei der nicht
Klassifikation eine zunehmend wichtige H

Rolle, zuletzt wurde diese Klassifikation 2021 u nbed : ngt
Uberarbeitet. Wahrend man bei den ZNS- etwas uber
WHO-Grad-1- Lfnd —2—Tum?ren Yon soge- die Heilungs-
nannten ,gutartigen” (niedrigmalignen)

Tumoren mit meist langsamer Wachstums- chancen aus.
geschwindigkeit spricht, gelten ZNS-WHO-

Grad-3- und -4-Tumoren mit ihrem deutlich

schnelleren Wachstum als bosartig (hoch-

maligne). Nicht immer spiegelt aber der ZNS-

WHO-Grad die Prognose bzw. den klinischen

Verlauf eindeutig wider.

Zur vollstandigen Beschreibung eines ZNS-
Tumors gehort neben der Zuordnung zu
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einer Untergruppe und der -WHO-
Gradierung auch eine Aussage Uber das Vor-
handensein von Tochtergeschwulsten

( ). Die Einteilung der Metasta-
sierung erfolgt far alle -Tumoren im
Kindes- und Jugendalter anhand der in der
Tabelle dargestellten

fur Medulloblastome nach Chang (siehe
Tabelle).

Die nachfolgenden Abschnitte beleuchten
die haufigeren -Tumoren mehr im Detail,
kénnen aber nicht den Anspruch auf Voll-
standigkeit erfillen und damit nicht alle, auch
seltenen -Tumoren im Kindes- und
Jugendalter darstellen.

Stadium

MO

M1

M2

M3

M4

Definition der Metastasierung

Kein Hinweis auf
im und gesamten Kérper

Mikroskopischer Tumorzell-
nachweis im

( )

Im sichtbare

im Bereich des Grof3- bzw.
Kleinhirns und/oder in den
inneren und aulReren Nerven-
wasserrdumen des Kopfes
(Seitenventrikeln oder im
dritten Ventrikel)

Im sichtbare

im Ruckenmark und/oder

in den umgebenden Nerven-
wasserraumen

Fernmetastasen aulRerhalb
des

Gliome machen mit etwa 50 bis 60 % die
grofte Gruppe aller -Tumoren bei Kindern
und Jugendlichen aus. Sie stammen von
glialen Stutzzellen (Astrozyten oder Oligoden-
drozyten) ab. Der haufigste gutartige Tumor
in dieser Altersgruppe ist das pilozytische
Astrozytom ( -WHO-Grad 1), das z. B.
als Sehbahngliom oder Kleinhirngliom auftre-
ten kann. Es geht aus Astrozyten hervor und
zeichnet sich durch eine in der Regel gute
aus. Aus dem gleichen Ursprungs-
gewebe stammen auch die diffusen Mittel-
liniengliome ( -WHO-Grad 4), wie etwa
Hirnstamm-/Ponsgliome oder Thalamus-
gliome. Diese sind aber sehr bésartig und
zeigen eine deutlich schlechtere
Eine Ubersicht zu der integrierten
der verschiedenen Gliomtumorarten gemaf3
WHO-Klassifikation von 2021 gibt Ihnen die
Tabelle auf Seite 16.

Gliome des -WHO-Grades 2 und 3
kénnen sich unter Therapie in seltenen Fallen
veradndern und zu aggressiveren Tumoren
entwickeln.

Aus den Oligodendrozyten kann sich das so-
genannte Oligodendrogliom entwickeln. Es
wird meist dem -WHO-Grad 2 zugeord-
net und gilt in der Regel als gutartig. Wenn

es operativ entfernt werden kann, hat es eine
gute

Die Therapie héngt bei einem Gliom im
Wesentlichen davon ab, zu welcher Unter-
gruppe der jeweilige Tumor gehért und

welchen -WHO-Grad er hat. Wahrend
bei niedriggradigen Gliomen ( -WHO-
Grad 1und 2) die méglichst vollstandige neu-
rochirurgische Tumorentfernung eine aus-
reichende Therapie sein kann, missen Tumo-
ren hoherer Aggressivitat ( -WHO-Grad

3 und 4) zusétzlich mit einer und/
oder behandelt werden.

Je nach Lage und Ausdehnung kann nicht
immer der gesamte Tumor entfernt werden,
ohne schwerwiegende Folgeschaden oder
Nebenwirkungen hervorzurufen. Bei niedrig-
gradigen Gliomen ( -WHO-Grad 1und

2) wird deshalb ein verbliebener Tumorrest
zum Teil Gber Jahre und mitunter Jahrzehnte
als stabiler Restbefund nur beobachtet, so-
lange keine bedrohlichen oder neuen neuro-
logischen auftreten oder diese
durch ein anzunehmendes weiteres Tumor-
wachstum drohen. Bei Inoperabilitat und
Progression (Fortschreitung) kann dann auch
eine nicht chirurgische (medikamentése
oder radiotherapeutische) Therapie erwogen
werden.

Bei einigen dieser Tumoren kommen bei
Vorliegen besonderer Erbgutverédnderungen
in den Tumorzellen bereits zielgerichtete
Medikamente zur Behandlung bei Ersterkran-
kung oder Ruckfallerkrankung zur Anwendung.

2 Tumorarten
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Diffuse Gliome
vom Erwachsenentyp

Hochgradige Gliome
vom padiatrischen Typ

Niedriggradige
diffuse Gliome
vom padiatrischen Typ

Umschriebene
astrozytéare Gliome

Glioneurale und
neuronale Tumoren

IDH-mutiertes 1p/19g-kodeletiertes Oligodendrogliom
(2 oder 3)

IDH-mutiertes Astrozytom (2, 3 oder 4)

IDH-Wildtyp Glioblastom (4)

H3-K27-verandertes diffuses Mittelliniengliom (4)
H3-G34-mutiertes diffuses Hemispharengliom (4)
Diffuses hochgradiges Gliom, H3-Wildtyp und
IDH-Wildtyp (4)

Hemispharengliom vom infantilen Typ

(nicht zugeteilt)

MYB- oder MYBLI-verandertes diffuses Astrozytom (1)
MAPK-Signalweg-verandertes niedriggradiges Gliom
(nicht zugeteilt)

Angiozentrisches Gliom (1)

Pilozytisches Astrozytom (1)

Pleomorphes Xanthoastrozytom (2 oder 3)
Subependymales Riesenzellastrozytom (1)
Hochgradige Gliome mit piloiden Merkmalen (3 oder 4)
MN1-mutiertes Astroblastom (unklar)

Gangliogliom (1)

Desmoplastisches infantiles Gangliogliom/
desmoplastisches infantiles Astrozytom (1)
Dysembryoplastischer neuroepithelialer Tumor (1)
Rosettenbildender glioneuronaler Tumor (1)
Myxoider glioneuronaler Tumor (nicht zugeteilt)
Diffuser leptomeningealer glioneuronaler Tumor
(nicht zugeteilt)

Gangliozytom (1)

Neurozytom (2)

Das Medulloblastom ist der haufigste bds-
artige Hirntumor im Kindes- und Jugendalter
( -WHO-Grad 4). Es entsteht im Klein-
hirn und tritt meistens in den ersten neun
Lebensjahren auf.

Medulloblastome gehdren zu den
Tumoren, da sie aus unreifen Zellen
hervorgehen. Sie wachsen in der Regel sehr
schnell und breiten sich vom Kleinhirn in
umgebende Strukturen aus. Zudem kann es
durch eine Streuung Uber den zu
im gesamten kommen.
treten normalerweise inner-
halb kurzer Zeit auf. Unspezifische
entstehen durch einen erhéhten Hirn-
druck, spezifische durch die
direkte Schadigung des Hirngewebes auf-
grund des Tumorwachstums. Solche kénnen
beispielsweise bei Kleinhirnbeteiligung
Gleichgewichts- und Bewegungsstérungen,
zunehmende Ungeschicklichkeit, Unsicher-
heiten beim Springen oder Treppensteigen
sowie Stoérungen von Gefuhlsempfindungen
sein.

Medulloblastome werden nach histologischen
Kriterien in folgende Typen eingeteilt:
klassisches Medulloblastom
desmoplastisches/nodulares Medullo-
blastom
grof3zelliges/anaplastisches Medullo-
blastom
Medulloblastom mit extensiver
Nodularitat

Heute erfolgt die Einteilung auf der Basis der
integrierten Diagnostik und
Eigenschaften:
Medulloblastom WNT-aktiviert
Medulloblastom SHH-aktiviert und
TP53-Wildtyp
Medulloblastom SHH-aktiviert und
TP53-mutiert
Medulloblastom ohne WNT- oder
SHH-Aktivierung

Diese Untergruppen
verhalten sich unterschiedlich, was Wachs-
tum, Ausbreitung und Ansprechen auf die
Therapie betrifft.

Die Behandlung beginnt in der Regel mit einer
Operation, bei welcher der Tumor so gut
wie moglich entfernt wird. Danach wird jeder
Patient einer Therapiegruppe zugeordnet.
Dabei spielen Tumortyp, , Rest-
tumor nach der Operation und das Alter eine
Rolle. Fur jede Gruppe gibt es abgestimmte
Behandlungsplane, sogenannte Therapie-
protokolle, die die zurzeit optimale Therapie
far Ihr Kind vorschlagen. Diese Protokolle
werden von den Spezialisten in den Studien-
zentralen der jeweiligen Erkrankung entwi-
ckelt und immer wieder aktualisiert.

In der Regel folgen nach der OP eine

und — abhéngig vom Alter

des Kindes (zumeist alter als drei Jahre) —
auch eine

Die Heilungschancen bei Medulloblastomen
sind in den letzten Jahrzehnten deutlich
gestiegen — vor allem dank moderner,
risikoadaptierter Behandlungsstrategien

2 Tumorarten
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und internationaler Studien. Die 5-Jahres-
Uberlebensrate liegt bei ca. 75 %. Die indi-

viduelle hangt vom Subtyp, dem
Vorhandensein eines Resttumors nach OP
und von sowie dem Therapie-

ansprechen ab.

Ependymome, die 6 bis 10 % aller -
Tumoren im Kindes- und Jugendalter aus-
machen, stammen von den Ependymzellen
ab, welche die Hirnkammern von innen aus-
kleiden. Daher breiten sich Ependymome
innerhalb der (Liquor-
rdume), das heilRt in den Hirnkammern

bzw. dem Ruckenmarkkanal, aus. Am haufigs-
ten entstehen sie im vierten Ventrikel, der

im Bereich des Kleinhirns liegt. Metastasie-
rungen bei sind selten.

Unspezifische entstehen durch
einen erhéhten Hirndruck, spezifische

durch die direkte Schadigung
des Hirngewebes aufgrund des Tumor-
wachstums. Ein Ependymom im Bereich des
Kleinhirns kann z. B. zu Gleichgewichts-
und Gangstoérungen fuhren.

Die WHO-Klassifikation von 2021 teilt die
Ependymome nach histologischen, immun-
histochemischen und
Kriterien wie folgt ein (in Klammern
steht der -WHO-Grad):
supratentorielles Ependymom (2 oder 3)
supratentorielles Ependymom, ZFTA-
Fusion-positiv (2 oder 3)

supratentorielles Ependymom, YAP1-
Fusion-positiv (2 oder 3)

Ependymom der hinteren Schadelgrube
(2 oder 3)

Ependymom der hinteren Schadelgrube,
Gruppe A (PFA) (2 oder 3)

Ependymom der hinteren Schadelgrube,
Gruppe B (PFB) (2 oder 3)

spinales Ependymom (2 oder 3)
spinales Ependymom, MYCN-amplifiziert
(nicht zugeteilt)

myxopapillares Ependymom (2)
Subependymom (1)

Zur erfolgreichen Therapie des Ependymoms
werden neben der moglichst vollstandigen
operativen Tumorentfernung haufig eine

lokale und, je nach Bés-
artigkeitsgrad des Tumors, teilweise auch
eine eingesetzt.

Die hangt vom Erkrankungs-

alter, der Operabilitat des Tumors (kann der
Tumor komplett entfernt werden, ohne zu
groRRe Schaden zu riskieren) und dem Vor-
handensein von ab.

Rhabdoide Tumoren sind seltene, sehr
aggressive Tumoren, die Uberall
im Kérper entstehen kénnen. Etwa 65 %
dieser Tumoren treten im auf und werden
dann atypische teratoide, rhabdoide Tumo-
ren (kurz: AT/RT) genannt. Sie werden als
Tumoren vom -WHO-Grad 4 eingestuft
und machen ca. 2,5 % der -Tumoren

im Kindes- und Jugendalter aus. Sie haben

ihren Haufigkeitsgipfel im Sauglings- und
Kleinkindalter.

Lokalisiert sind AT/RT am haufigsten im
Kleinhirnbrickenwinkel oder im Hirnstamm.
Sie zeigen ein sehr schnelles Wachstum,
weswegen oft schon bei

, meistens innerhalb des ,
bestehen.

Die meisten Rhabdoidtumoren weisen eine
im SMARCBI1-Gen (auch INI1-Gen)
auf. In den meisten Fallen findet man diese
nur in den Tumorzellen. In etwa
25-30 % der Falle handelt es sich um eine
Keimbahnmutation, also eine
Verénderung, die bereits in der Keimzelle vor-
lag und somit in allen Zellen des Kérpers
vorhanden ist. Dann spricht man von einem
Rhabdoidtumor-Pradispositionssyndrom
(RTPS), bei dem das Risiko fur Rhabdoid-
tumoren in allen Kérperregionen erhoht ist.

Durch das schnelle Wachstum treten

normalerweise innerhalb kurzer Zeit auf.
Unspezifische entstehen durch
einen erhéhten Hirndruck, spezifische

durch die direkte Schadigung des
Hirngewebes aufgrund des Tumorwachstums.
Solche kdnnen beispielsweise bei einem
Tumor im Bereich des Kleinhirns Stérungen
von Bewegungsablaufen, Seh-, Gleichge-
wichts- und Gangstérungen sein. Bei einem
Tumor im GroRhirn kann es zu Lehmungs-
erscheinungen, Krampfanfallen, Sprach- und
Verhaltensstérungen kommen.

2 Tumorarten

Zum Behandlungskonzept des AT/RT gehéren
in erster Linie eine operative Entfernung des

Tumors sowie eine (Ober die
Vene) und intrathekale (in das

gegebene) . Zur Konsolidie-
rung des Therapieansprechens kénnen
gegebenenfalls auch eine oder
eine mit

anschlief3ender autologer
in Frage kommen.

Wichtige Prognosefaktoren sind das Alter
zum Zeitpunkt der , der molekulare
Subtyp des AT/RT sowie das Vorliegen einer
Metastasierung oder eines RTPS.

, hicht-rhabdoide -Tumoren
(fraher: primar neuroektodermale Tumoren
des , kurz: -PNET)
und Pineoblastome machen etwa 2 % der
-Tumoren aus und sind sehr bdsartig
( -WHO-Grad 4).

Zu den , nicht-rhabdoiden
-Tumoren gehdren verschiedene Tumor-
typen (z. B. kribriformer neuroepithelialer

Tumor, Tumor mit mehrreihigen
Rosetten, -Neuroblastom: FOXR2-
aktivierter -Tumor mit BCOR-interner

Tandemduplikation). Diese unterscheiden
sich durch ihre feingeweblichen und moleku-
laren Eigenschaften. Friher wurde auch
das Pineoblastom als eine Form der

, nicht-rhabdoiden -Tumoren
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der Pinealisregion beschrieben. Jedoch
unterscheidet es sich auf molekularer Ebene
sehr stark, sodass es inzwischen als eigen-
standiger Tumortyp betrachtet wird.

, nicht-rhabdoide -Tumoren
und das Pineoblastom gehéren zu den
Tumoren, da sie aus unreifen
Zellen hervorgehen. Sie wachsen in der
Regel sehr schnell und breiten sich rasch in
umgebende Strukturen aus. Zudem kann
es durch eine Streuung Uber den zu
im gesamten kommen.
treten normalerweise inner-
halb kurzer Zeit auf. Unspezifische
entstehen durch einen erhéhten Hirn-
druck, spezifische durch die
direkte Schadigung des Hirngewebes auf-
grund des Tumorwachstums. Solche kénnen
beispielsweise bei einem Tumor im Grol3-
oder Zwischenhirn Lahmungserscheinungen
oder Krampfanfélle oder auch Stérungen
des Sehens, der Sprache und des Verhaltens
sowie Stimmungsschwankungen und Appe-
titregulationsstérungen sein. Beim Pineoblas-
tom tritt darGber hinaus haufig eine Blick-
lahmung auf, die sich dadurch zeigt, dass die
Patienten die Augapfel nicht nach oben
richten kénnen.

Die erfolgt meist mithilfe einer
Magnetresonanztomographie ( ) und wird
durch eine Gewebeprobe ( ) bestétigt.

Die Behandlung umfasst in der Regel
eine moglichst vollstéandige Operation zur
Tumorentfernung, gefolgt von einer inten-
siven und, je nach Alter und
Tumorart, einer

Die héngt stark von der Tumorart,
dem Alter, der Tumorausbreitung und dem
Ansprechen auf die Therapie ab.

Die Hirnanhangsdruse (Hypophyse) steuert
die Funktion und Aktivitat der meisten
in unserem Kérper. Sie wird
dabei vom Zwischenhirn (Hypothalamus)
Uberwacht. Wenn Tumoren der Hypophysen-
region (z. B. Kraniopharyngeom, Keimzell-
tumor) die Funktion der Hirnanhangsdruse
oder des Zwischenhirns stéren, kann der
(verantwortlich z. B. fur
Wachstum, Gewichtsregulation und Puber-
tatsentwicklung) beeintrachtigt sein. Haufig
bestehen die ersten Beschwerden der
Patienten in Ausfallerscheinungen einzelner
oder mehrerer der dort produzierten
. Durch die Nahe dieser Tumoren zum
Mittelhirn kédnnen sie bei Druck auf das
Gewebe zu Schlaf-, Temperaturregulations-
und Verhaltensstérungen sowie zu Stérungen
der Konzentrationsféhigkeit und des Ess-
verhaltens fUhren. Die N&dhe zum Sehnerv kann
Sehbeeintrachtigungen bis hin zum Seh-
verlust verursachen.

Selten treten im Kindes- und Jugendalter
gutartige Hypophysenadenome auf, die mit
einer erhdhten einher-
gehen kénnen.

Das Kraniopharyngeom ist ein gutartiger
Tumor vom -WHO-Grad-1, der durch

eine Fehlbildung von Restgewebe im Bereich
der Hirnanhangsdrise (Hypophyse) ent-
steht. Die Fehlbildung entsteht schon vor
der Geburt ( ). Die Griinde fur
diese Storung sind bislang nicht bekannt.

Die Behandlung besteht meist aus einer
Operation, deren Ausmafy mit dem Wissen
moglicher Komplikationen im interdiszi-
plindren Team aus Neurochirurgen, Kinder-
endokrinologen, -onkologen und Strahlen-
therapeuten genau entschieden werden sollte.
Haufig ist eine Totalentfernung des Tumors
nicht méglich, ohne Schaden an den benach-
barten Gehirnteilen zu riskieren, was gege-
benenfalls einer lebenslangen Einnahme von
bedarf und u. a. zu den zuvor

genannten fuhren kann. Alter-
nativ oder zuséatzlich zur Operation kann
eine eventueller Rest- oder

Rezidivtumoren angeraten sein. Im Einzelfall
wird auch eine lokale

durchgefuhrt. Die ist aufgrund
der Gutartigkeit dieses Tumors sehr gut.
Dennoch kénnen diese Tumoren durch die
genannten tumor- oder therapiebedingt
ausgelosten Komplikationen oder Ausfélle zu
erheblichen Langzeitbeeintrachtigungen
der Lebensqualitat fuhren.

Keimzelltumoren des werden in drei
Gruppen unterteilt. Mit etwa 60 % sind
Germinome die h&ufigste Form. Die zweite
Gruppe bilden die nicht-germinomatdsen
Keimzelltumoren, zu denen u. a. das

, der Dottersacktumor,
das Chorionkarzinom sowie der gemischte

Keimzelltumor zéhlen. Die dritte Gruppe um-
fasst die reifen und unreifen Teratome.
Keimzelltumoren treten im typischer-
weise entlang der Mittellinie auf und finden
sich haufig in der Pinealis- (Epiphyse) und der
Hypophysenregion (Hirnanhangsdrise).

Zur der Keimzelltumoren mussen
neben den Ublichen Verfahren wie und
auch im Blut und

Hirnwasser bestimmt werden. Hiertber kén-
nen eine Einteilung in die unterschiedlichen
Untergruppen und zum Teil auch eine Prog-
noseeinschatzung erfolgen.

Die Therapie der Germinome und Nicht-
Germinome besteht, je nach Tumorart, aus
einer Kombination von Operation ( ),
und/oder
In manchen Fallen kann bei eindeutigem
MRT-Befund mit typischer Lokalisation des
Tumors und erhdhten auf
eine Gewebeentnahme verzichtet werden.
Die von Germinomen ist insge-
samt sehr gut — selbst im Fall einer Metas-
tasierung. Nicht-germinomatése Keimzell-
tumoren haben ebenfalls eine gute ,
allerdings kann diese bei bestimmten Risiko-
faktoren, wie etwa einem verbleibenden
Tumorrest nach der Behandlung oder sehr
hohen Tumormarkerwerten, etwas ungunsti-
ger ausfallen.

Teratome sind primar gutartige Tumoren, die
bei vollstéandiger operativer Entfernung eine

sehr gute haben. Ist eine operative
Entfernung nicht moglich, ist eine
zu erwagen.

2 Tumorarten
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Selten gibt es im Bereich der Hypophysen-
region oder darUber (= suprasellar) auch
pilozytische Astrozytome ( -WHO-Grad 1)
oder andere niedriggradige Gliome ( -
WHO-Grad 10oder 2). Die und Thera-
pie sind entsprechend der jeweiligen Tumor-
art und Tumorausdehnung unterschiedlich.

Der Plexus choroideus ist ein Adergeflecht
der Hirnkammern. Die BlutgefaRe sind mit
Zellen ausgekleidet, welche die Blut-Liquor-
Schranke bilden und aus denen verschie-
dene Tumoren entstammen.

Das Plexuskarzinom ist ein seltener bds-
artiger -Tumor, der nach der WHO-
Klassifikation dem -WHO-Grad 3 zuge-
teilt wird. Uberwiegend sind Kinder im ersten
Lebensjahr, selten auch Jugendliche be-
troffen. Haufig handelt es sich um isoliert auf-
tretende Félle, bei denen kein Zusammen-
hang mit einer erblichen Erkrankung erkennbar
ist. Beim , einem

mit einer Veranlagung
zur Entwicklung von Tumoren im frihen
Lebensalter, treten Plexuskarzinome gehauft
auf. Die Behandlung des Plexuskarzinoms
erfolgt in der Regel durch eine Kombination
aus Operation und ; je nach
Alter des Kindes kann zusétzlich eine

zum Einsatz kommen.

Ein gutartiger Tumor des Adergeflechts
wird als Plexuspapillom (ZNS-WHO-Grad 1
oder 2) bezeichnet. Er kann durch eine kom-
plette operative Entfernung geheilt werden.

Neurinome sind seltene, gutartige Tumoren.
Sie entwickeln sich aus den Hullzellen
(Schwann-Zellen), die die Nerven umgeben.
Neurinome kénnen im Gehirn auftreten,
sind jedoch viel haufiger auRRerhalb des zen-
tralen entlang verschie-
dener Nerven zu finden. Einer der haufigsten
Nerven, der durch ein Neurinom beein-
trachtigt wird, ist der achte Hirnnerv (Nervus
akustikus), der fur den Gehér- und Gleich-
gewichtssinn verantwortlich ist. Der Tumor
wird entsprechend Akustikusneurinom ge-
nannt.

Die Therapie besteht in einer moglichst voll-
standigen operativen Entfernung des Neuri-

noms ohne Verletzung des betroffenen Nervs.

Beeintrachtigt der Tumor die Funktion des
umliegenden Gewebes nicht (z. B. Nerven,
Muskeln oder Gelenke), kann dieser gutartige
Tumor aber auch zunachst ohne Therapie
beobachtet werden. Auch eine

ist grundsétzlich moglich. Das Neu-
rinom hat eine sehr gute , kann je-
doch an gleicher oder anderer Stelle erneut
auftreten. Zu diesen Tumoren neigen beson-
ders Kinder mit einer bedingten
Veranlagung fur solche Tumoren, z. B. mit
einer Neurofibromatose vom Typ 1oder Typ 2.

Gutartige Gefalveranderungen, wie etwa
Hamangiome oder GefaRfehlbildungen,
kénnen im Bildgebungseindruck mitunter
einem Tumor &hneln. Bei typischen MRT-
Befunden lassen sie sich jedoch von ,echten”
Hirntumoren abgrenzen.

Hamangioblastome stellen hingegen Gefalk-
tumoren im vom -WHO-Grad 1
dar und sind im Kleinhirn, Hirnstamm oder
Spinalmark zu finden. Bei multiplem Auf-
treten muss an ein
, das sogenannte

gedacht werden.
Es sollte eine humangenetische Beratung
der betroffenen Patienten und deren Familien
erfolgen. Eine Suche nach weiteren Tumoren
aulRerhalb des erfordert im Falle eines

eine regelmélRige interdisziplinare

Vorsorge, um Tumoren rechtzeitig erkennen
zu kénnen.

Hamangioblastome des bedurfen
bei klinischen oder einer
Einblutung in den Tumor zumeist einer ope-
rativen Entfernung. Medikamentése ziel-
gerichtete Therapien sind in der Entwicklung,
aber aktuell nur bei fehlender Resezierbarkeit
(chirurgischer Entfernbarkeit) indiziert.

2 Tumorarten



3 Behandlung/Therapie

Die Behandlung aller Krebserkrankungen
im Kindes- und Jugendalter, inklusive
der ZNS-Tumoren, erfolgt in Deutschland im
Rahmen sogenannter Therapicoptimie-
rungsstudien. Hierunter versteht man ein
deutschlandweites (zum Teil auch tber
Deutschland hinaus oder europaweites) stan-
dardisiertes Behandlungsschema fir jede
Erkrankung, das durch die jeweilige Studien-
zentrale herausgegeben und nach den
neuesten wissenschaftlichen Erkenntnissen
aktualisiert wird. Im Rahmen solcher Thera-
pieoptimierungsstudien werden neue
Therapien eingefthrt und im Vergleich zu
bereits bewahrten Therapierichtlinien im
Hinblick auf ihre Wirksamkeit und Nebenwir-
kungen Uberwacht. Durch den Zusammen-
schluss aller kinderonkologischen Zentren
in Deutschland und die Meldung aller Be-
handlungsverlaufe an die Studienzentrale er-
reicht man eine schnelle Aussage Uber die
Wirksamkeit oder die Nebenwirkungen einer
neuen Therapie. AuRerdem werden auf
diese Weise wichtige Qualitatsstandards in
der Diagnostik der Erkrankung sowie der
Therapie dieser Kinder und Jugendlichen ge-
sichert. Wichtige Untersuchungen und
Therapieentscheidungen werden nicht nur
an der behandelnden Klinik, sondern auch

in den nationalen Referenzzentren (Zentrum
zur Zweitbeurteilung wichtiger Befunde)
oder in der Studienzentrale ausgewertet,
kontrolliert und dokumentiert. Durch einen
solchen Austausch zwischen Studienzent-
rale und behandelnder Klinik kann eine opti-
male Therapie far Ihr Kind gefunden werden.

Die Studiengruppen, Referenzzentren und
assoziierten Forschungsinitiativen der ZNS-
Tumoren sind im sogenannten ,HIT-Netz-
werk” zusammengeschlossen, das von der
Deutschen Kinderkrebsstiftung geférdert
wird. Hiermit kdnnen wichtige Einrichtungen,
wie z. B. die Referenzzentren far Neuro-
pathologie, Neurochirurgie, Radiologie und
Strahlentherapie, gemeinsam genutzt
werden. In einem jahrlichen Treffen werden
die gewonnenen Erfahrungen, z. B. tber
neue Diagnostik- und Therapieméglichkeiten,
zwischen den Teilnehmenden der einzelnen
Therapieoptimierungsstudien ausge-
tauscht und gemeinsam diskutiert. Alle zwei
Jahre findet dieses Treffen gemeinsam

mit Betroffenen und deren Angehérigen statt
und erméglicht so den regen Austausch
zwischen den Patienten und Behandelnden.

3.1 Operation/Biopsie

Fur die einzelnen ZNS-Tumorarten gibt es
ganz unterschiedliche Haufigkeiten, Diag-
nosezeitpunkte und Operationsmethoden.
Das ist bedingt durch die unterschiedliche
Lage und Ausdehnung der Tumoren (Lokali-
sation), die unterschiedlichen Arten der
Tumoren (integrierte Diagnostik und ZNS-
WHO-Grad) sowie das eventuelle Vor-
handensein von Tochtergeschwilsten (Meta-
stasenbildung).

Unter den Operationsarten unterscheidet
man grundsétzlich die Gewebeentnahme
(Biopsie) und die offene neurochirurgische
Operation. Beide Operationsformen
werden von Neurochirurgen unter Narkose

3 Behandlung/Therapie

HIT

NETZ2
WERK

2> Fur mehr
Informationen
zum HIT-Netzwerk,
QR-Code scannen:




Hirntumoren — Informationen fur Patienten und Eltern

26

durchgefuhrt. Eine (Gewebeent-
nahme) hat zum Ziel, durch eine kleine

des Tumors eine moglichst aussage-
kraftige Tumorprobe zu erhalten, um hieraus
durch feingewebliche, immunhistochemische
und Untersuchungen
so viel wie méglich Gber den Tumor und seine
Herkunft zu erfahren. Eine Biopsie hat nicht
das Ziel einer vollstandigen Entfernung des

-Tumors. Diese Operationsform wird
immer dann gewahlt, wenn der Tumor nicht
ohne schwerwiegende Komplikationen
(nahezu) vollstandig entfernt werden kann,
eine Untersuchung des Gewebes aber
wichtig fur die Auswahl der bestméglichen
Therapie ist. Hierbei wird eine feine Nadel
durch ein kleines Bohrloch durch das Gehirn
bis in den Tumor vorgeschoben, um dort
mehrere Gewebeproben computergesteuert
zu entnehmen ( ).
In seltenen Fallen wird eine offene .
das heilt unter Eré6ffnen des Schéadels,
durchgefuhrt. Die findet in
am fixierten Kopf statt. So kann man sich
sicher sein, dass das entnommene Gewebe
aus dem in der sichtbaren Tumor
stammt, und man vermeidet die Verletzung
des Ubrigen Gewebes.

Bei einer offenen neurochirurgischen Opera-
tion ist das Ziel, den Tumor méglichst voll-
standig zu entfernen. Die gréfRte Heraus-
forderung fur den Neurochirurgen ist hierbei
jedoch, méglichst kein bzw. so wenig wie
moglich gesundes Gewebe zu verletzen. Jede
Verletzung gesunden Gehirngewebes kann
mit voribergehenden, aber auch bleibenden
Funktionsstérungen des Gehirns lhres Kindes

einhergehen. Deshalb kann z. B. bei einem
gutartigen, aber mitunter auch bei einem
bosartigen -Tumor eine nur teilweise oder
unvollstandige Tumorentfernung richtig und
sinnvoll sein. Dem Neurochirurgen stehen
heute moderne Operationstechniken zur Ver-
fagung, die ihn in seiner schwierigen Auf-
gabe unterstutzen. Er wird mit Ihnen Uber die
bei lhrem Kind anstehende Operation aus-
fahrliche Gesprache fuhren und Uber mog-
liche Risiken und Folgen aufklaren.

In manchen Fallen kommt es durch den Tumor
oder die Operation zu einer Abflussbehin-
derung und Aufstauung des
( ). Dies macht sich oft durch
unspezifische wie z. B. Kopf-
schmerzen, Ubelkeit und Erbrechen bemerk-
bar. Bestatigt sich der Verdacht in einer
oder CT, kann es nétig sein, eine kiinst-
liche Abflussmoglichkeit zu schaffen. Es gibt
verschiedene Systeme: die externe Drainage
(Ableitung des nach auf3en
in einen sterilen Behalter, in der Regel nur vor-
Ubergehend vor und wenige Tage nach der
operativen Tumorentfernung), VP-
(ventrikulo-peritonealer = Verbindung
zwischen Hirnkammer und Bauchraum),
VA- (ventrikulo-atrialer = Ver-
bindung zwischen Hirnkammer und dem
rechten Herzvorhof). Diese Systeme werden
alle operativ eingepflanzt (= implantiert).
Ob eine solche Ableitung bei lhrem Kind not-
wendig ist, wird der Neurochirurg mit Ihnen
ausfuhrlich besprechen.

Fur das Einholen einer Zweitmeinung und
zur Beratung lhres behandelnden onko-

logischen Zentrums steht bei schwierigen
Tumorsituationen (z. B. bei schwierigem
Tumorsitz, mehrfache Voroperationen, Ruck-
fallsituation) das neurochirurgische Refe-
renzpanel im Rahmen des deutschlandweiten
HIT-Behandlungsnetzwerkes zur Verfugung.

Die besteht aus einer Kom-
bination von Medikamenten, den sogenann-
ten , die schnell wachsende Zellen

zerstéren oder ihre Teilung hemmen. Da
Tumorgewebe im Kindesalter ein sehr schnell
wachsendes Gewebe ist, wird diese Wirkung
hier effektiv genutzt.
Die meisten werden als
oder , manche aber auch
zum Schlucken verabreicht.

Fur die Gabe einer Uber die
Vene ist ein sicherer und fir langere Zeit
verfugbarer vendser Zugang Voraussetzung.
Um lhrem Kind nicht zu jeder eventuell
woéchentlichen Gabe einen vorlbergehenden

( ) legen zu
mussen, gibt es Systeme, die fur einen langen
Zeitraum im Koérper verbleiben kénnen.
Hierzu gehért der sowie der
Broviac- bzw. . Beide
Systeme mussen in Vollnarkose durch einen
Chirurgen angelegt werden.

Der ist die haufiger verwendete Variante.
Hier liegt in einem grof3en Halsgefal3 ein
kleiner Schlauch, der mit einer unter der Haut
liegenden Kammer verbunden ist. Diese

Kammer ist von auRRen nicht sichtbar (unter
der Haut versteckt) und somit vor duRReren
Einflussen (Kleidung, Wasser, Schmutz usw.)
geschutzt.

Wenn eine Blutentnahme oder eine
durchgefuhrt werden muss, wird
diese Kammer mit einer kleinen Nadel durch
die Haut angepiekst und es wird somit eine
Verbindung zwischen der Infusionsleitung
und dem Blutkreislauf lhres Kindes geschaf-
fen. Nach Beendigung der Therapie wird
die Nadel wieder entfernt.

Beim bzw.
wird ebenfalls ein kleiner Schlauch in die
Blutbahn Ihres Kindes gelegt; er reicht je-
doch durch die Haut bis nach auf3en. Ein
grofer Vorteil dieses Systems ist, dass man
ohne erneutes Pieksen Blut entnehmen
oder eine anschlief3en kann. Der ent-
scheidende Nachteil gegentber dem Port
ist, dass keine schutzende Haut GUber dem
Ende des liegt und man die
nach aufden tretenden Anschllsse zwar unter
dem Pullover verstecken kann, bei nacktem
Oberkérper jedoch sieht. Ein Vorteil, der ins-
besondere fur eine sehr intensive Therapie
wichtig ist, ist die Moglichkeit, mehrere
/Medikamente gleichzeitig Uber
verschiedene AnschlUsse des Broviac-
bzw. laufen zu lassen.

Ihr behandelnder Kinderonkologe wird mit
Ihnen besprechen, welches der oben be-
schriebenen Systeme fur Ihr Kind das beste
ist.

3 Behandlung/Therapie
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Die schédigt nicht nur

die Krebszellen, sondern auch gesunde Zellen,
die sich haufig und schnell teilen, wie z. B.
Zellen der Mund- und Darmschleimhaut,
Haarwurzel- und Knochenmarkzellen. Da-
durch kann es im Laufe der Behandlung

zu einer Reihe von Nebenwirkungen kommen,
die je nach Art und Dosierung der Medika-

mente unterschiedlich stark auftreten kénnen.

Einige unerwlnschte Begleiterschei-
nungen der werden im
Folgenden genannt:

Stérungen im Verdauungstrakt, Ubelkeit,

Erbrechen, Durchfélle, Verstopfung

Haarausfall

Schéadigung des mit

beeintrachtigter Bildung gesunder roter

und weiler Blutkérperchen und Blut-
plattchen. Der Mangel an Blutzellen kann
wiederum zu einer , unter Um-
stédnden lebensbedrohlichen

sowie zu erhéhter Blutungsnei-
gung und Blutarmut fahren.

Schadigung und Funktionsstérungen von

Nieren, Gehér, Sehen, Gehirn und

, Leber und Lunge

Beeintrachtigte Fruchtbarkeit/Zeugungs-

fahigkeit durch Funktionsstérungen der

weiblichen und ménnlichen Keimdrusen -
der Eierstécke und der Hoden

Das Ausmal3 der Schadigung und die Dauer
der Erholung héngen von der Art und der
Dosis der verabreichten sowie
vom Alter und von der allgemeinen kdrper-
lichen Verfassung des Patienten ab.

Bei einigen Medikamenten kénnen allergische
Reaktionen auftreten, durchaus auch Stun-
den nach der , weshalb manchmal
eine langere Uberwachung notwendig sein
kann.

Wichtig ist es auch, die Thera-
pie genau mit der ab-
zustimmen, weil eine kombinierte Therapie
unter Umstanden das Risiko fur Komplika-
tionen erhéhen kann.

Auch kann durch einige das
Risiko fur einen spéateren Zweittumor oder
eine sekundare (Blutkrebs)
ansteigen.

Oft sind eine unterstutzende Behandlung in
Form von Antibiotika, Medikamenten gegen
Ubelkeit und Pilzinfektionen sowie eine
besonders gute Mundpflege oder eine
(Gabe in die Blutbahn) von roten

Blutkdrperchen oder Blutplattchen notwendig.
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Haufig in der Therapie von -Tumoren ein-
gesetzte Substanzen sind Cyclophosphamid,
Ifosfamid, Vincristin und Vinblastin, Etoposid,
Cisplatin und Carboplatin, CCNU, Metho-
trexat, Actinomycin D und Temozolomid.

Medikamente wie z. B. Ifosfamid und Cyclo-
phosphamid kénnen Nieren- und Blasen-
schadigungen verursachen. Daher werden
unter einer solchen Behandlung Blut und
Harn regelmafig kontrolliert und, wenn not-
wendig, spezifische Medikamente zum
Schutz der Harnwege gegeben.

Die Nebenwirkungen des Medikaments
Methotrexat manifestieren sich tberwiegend
an der Haut und den Schleimhduten von
Mund und Darm sowie anogenital (After, Penis
bzw. Scheide). Dadurch kénnen Ausschlage,
Schluckbeschwerden und sogar schmerzhafte
offene Stellen an den betroffenen Schleim-
h&uten oder der Haut entstehen. Auch die
Nieren- und die Leberfunktion mussen unter
diesem Medikament regelmaf3ig Uberwacht
werden.

Ihr Kind erhalt Medikamente, um den
Mund und den Darm zu schiitzen, und es
muss auf besondere Mundhygiene achten.
Vermeiden Sie auch méglichst Sonnen-
bader, cremen Sie Ihr Kind gut ein und lassen
Sie es im Freien eine Kopfbedeckung tragen.

Carboplatin und Cisplatin kénnen Hormin-
derungen verursachen. Es mussen deshalb
regelmaRige Hortestungen durchgefuhrt
werden, damit moégliche Verédnderungen

frihzeitig erkannt und die Medikamente
gegebenenfalls durch andere ersetzt werden
kénnen. lhr Kind sollte wahrend der Therapie
auch moglichst keine laute Musik héren
(auch nicht Gber Kopfhorer), da diese das
Gehor zusétzlich schadigen kann. Neben

der Hérschadigung kénnen Carboplatin und
Cisplatin die Funktion der Niere einschran-
ken, weshalb auch regelméaRige Kontrollen der
Nierenfunktion vorgesehen sind.

Vincristin und Vinblastin kénnen die Lei-
tungsfahigkeit der Nervenbahnen beeintrach-
tigen. Dies kann zu Kieferschmerzen, einem
héngenden Augenlid, einem prickelnden oder
tauben Gefuhl in Fingern und Zehen oder
einer verringerten Muskelkraft in Handen und
Unterschenkeln fuhren. Dadurch kann Ihr
Kind besondere Schwierigkeiten beim Gehen
oder Schreiben entwickeln. Auch Verstopfung
kommt als Nebenwirkung oft vor. Wichtig ist
es, die wahrzunehmen und

dem Behandlungsteam mitzuteilen, da man
eventuell durch regelmaflige Bewegungs-
Ubungen unter physiotherapeutischer Anlei-
tung entgegenwirken kann. In manchen
Fallen ist es auch notwendig, auf eine weitere
Gabe dieser Medikamente zu verzichten
oder sie fUr einen bestimmten Zeitraum aus-
zusetzen. Nach Beendigung der Therapie
nehmen die langsam wieder ab.

Temozolomid ist ein Beispiel fur eine

, die fast ausschlief3lich als
Kapsel und selten Uber die Vene verab-
reicht wird. Hierunter kénnen allgemeine
Nebenwirkungen wie Ubelkeit, Erbrechen,
trockene Haut, Hautausschlage, Haarausfall

oder Leberwerterh6hungen auftreten. Diese
Nebenwirkungen sind jedoch meistens etwas
milder als bei anderen intensiven

Uber die Vene.

In den letzten 20 Jahren hat das Wissen tber
molekulare Verédnderungen in -Tumoren
sehr zugenommen und zum besseren
Verstandnis der Tumorentstehung und des
Tumorwachstums beigetragen. Dieses er-
laubt heute nicht nur die bessere integrative
Diagnostik und Einteilung der -Tumoren,
sondern hat auch zur Entwicklung von neuen
Medikamenten, sogenannten zielgerichteten
Therapieformen, gefhrt.

Zielgerichtete Therapien sind heute noch

eine seltene Behandlungsform in der Erst-

behandlung, gewinnen aber stetig an Be-

deutung in der Rickfallbehandlung auch von

-Tumoren. Sie kénnen als Teil eines

Therapieansatzes eingesetzt

werden, oft in Kombination mit Operation,

heute noch selten in Kombination mit

und/oder

Zielgerichtete Therapien setzen spezifisch an
den Treibermutationen an — also an moleku-
laren Veranderungen, die das Wachstum und
Uberleben von Tumoren entscheidend
beeinflussen. Sie richten sich beispielsweise
gegen in Signalwegen oder gegen
die Uberexpression bestimmter EiweiRe.
Durch die gezielte Blockade dieser Struk-
turen kann das Tumorwachstum verlangsamt,
gestoppt oder sogar eine Tumorverkleine-
rung erreicht werden. Zielgerichtete Therapien
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tragen so zur Krankheitskontrolle, Symptom-
linderung und in manchen Féllen auch zur
Ermdglichung weiterer Behandlungsoptionen
— etwa lokaler Therapien — bei.

Die Auswahl zielgerichteter Medikamente
basiert auf dem Nachweis spezifischer mole-
kularer Verdnderungen im Tumorgewebe.
Entscheidend ist dabei, ob fur die jeweilige
Veranderung ein passender Hemmstoff
(Inhibitor) zur Verfuigung steht. Es sind noch
nicht fur alle Veranderungen spezifische
Medikamente verfugbar.

Zielgerichtete Medikamente werden zunéchst
in frahen klinischen Studien bei Erwach—
senen und/oder Kindern auf Sicherheit und
Wirksamkeit gepruft. Zeigen sich eine gute
Vertraglichkeit und ein therapeutischer
Nutzen, stellen die Hersteller Zulassungsan-
trédge bei den zustandigen Behérden —

etwa der US-amerikanischen FDA oder der
europaischen EMA.

Wird das Medikament fur eine bestimmte
Tumorart mit einer definierten molekularen
Veranderung und (z. B. Erstthera-
pie oder Rezidivtherapie) zugelassen, kann
das Medikament durch den behandelnden
Kinderonkologen auf Rezept verschrieben
werden. Dieser wird Sie umfassend Gber mog-
liche Therapiealternativen, die Wirkweise
sowie Uber moégliche Nebenwirkungen auf-
klaren und die Behandlung engmaschig be-
gleiten.

Liegt noch keine Marktzulassung fur ein ziel-
gerichtetes Medikament vor, sollte Ihr Kinder-
onkologe prufen, ob eine Teilnahme an einer
geeigneten fruhen klinischen Studie méglich
ist. Dazu erfolgt eine Ricksprache mit dem
Sponsor bzw. einem Prifzentrum der jewei-
ligen Studie sowie mit der Studienleitung
der GPOH (Gesellschaft fur Padiatrische
Onkologie und Hamatologie), die fur die ent-
sprechende Tumorart zustandig ist.

Niedriggradige Gliome (Erstbehandlung)
und hochgradige Gliome (Ruckfall/Pro-
gress, Zweitbehandlung) mit Nachweis
einer BRAF-V60OE- kénnen
durch die BRAF-/MEK-Inhibitoren
Dabrafenib und Trametinib behandelt
werden (Marktzulassung).

-Tumoren mit NTRK-Fusions-Nach-
weis ( -Ubergreifend, mit lokal
fortgeschrittener oder metastasierter
Erkrankung oder einer Erkrankung, bei
der eine chirurgische wahr-
scheinlich zu schwerer fuhrt
und keine andere Therapie zur Verfligung
steht) kénnen mit NTRK-Inhibitoren wie
Larotrectinib oder Entrectinib behandelt
werden (Marktzulassung fur Kinder > 1
Monat).

Niedriggradige Gliome mit BRAF-Fusions-
transkript-Nachweis (Ruckfall/Progress,
Zweitbehandlung) kénnen mit einem
MEK-Inhibitor (z. B. Selumetinib oder Tra-
metinib) oder einem Pan-RAF-Inhibitor
(z. B. Tovorafenib) behandelt werden. Eine

schriftliche Beratung durch die GPOH-
Studienzentrale / das interdisziplinare
Tumorboard mit Empfehlungsschreiben
und ein Antrag zur Kostentbernahme

an die Krankenkasse sind erforderlich
(noch keine Marktzulassung).

Nationale und internationale Forschungs-
gruppen arbeiten standig an der Weiterent-
wicklung neuer zielgerichteter Therapien,
die auf spezifische molekulare Verédnderungen
in -Tumoren abzielen. Dartber hinaus
werden diverse immuntherapeutische, noch
experimentelle Anséatze verfolgt, um hier-
Uber eine anhaltende Tumorkontrolle zu
erreichen. Fur viele -Tumoren spielt die
GefaRneubildung (Angiogenese) eine rele-
vante Rolle beim Tumorwachstum, sodass
auch Medikamente und Immuntherapeutika
mit antiangiogenetischer (gegen GefaR-
neubildung gerichtete) Wirkung in der The-
rapie von -Tumoren als Einzel- oder
Kombinationstherapie in klinischen Studien
gepruft werden.

Haufig wird zur vollstdndigen Vernichtung
des Tumors zusétzlich oder auch alleine die
ionisierende Strahlung eingesetzt, was dann
als , “ bezeichnet wird.
Ob dies fur Ihr Kind zutrifft, erfahren Sie vom
Behandlungsteam. Eine
wirkt — anders als eine -
lokal und ist damit im Gegensatz zur

keine MaRnahme,

3 Behandlung/Therapie

sondern eine ,Lokaltherapie” wie die Opera-
tion. Allerdings wirkt sie auf zellularer Ebene
(Iokal) eher wie die ,indem
sie insbesondere schnell wachsende Zellen
zerstort oder sie an einer weiteren Teilung
hindert.

Die unterschiedlichen Zielgebiete der

werden je nach Ausbreitungs- und
Risikomuster entsprechend gewahlt. Oftmals
wird die auch mit einer System-
therapie (in die Vene oder zum Schlucken)
kombiniert.

Zur Vorbereitung der wird man
Ihnen den Kontakt zum Team der

vermitteln. Dort werden Sie und Ihr
Kind im Einzelnen Gber das Vorgehen und
die zu empfehlende ,
die Wirkungen und méglichen Nebenwirkun-
gen der aufgeklart. Ge-
gebenenfalls durfen das Kind und/oder das
Kuscheltier auch mal Probe liegen oder sich
alles genau vor Ort angucken.

Je praziser die tagliche Behandlung mit-
hilfe der vorbereitenden MaRnahmen und der
Mitwirkung des Kindes erfolgen kann, umso
gezielter und sicherer wird die Therapie. Da
die modernen Techniken immer genauer
und schonender werden, ist die Vorbereitung
der Therapie von grofdter Bedeutung. Hier
werden die Lagerungen festgelegt, Lagerungs-
hilfen (wie Masken) angefertigt und indivi-
duell angepasst, Kdrpermodelle meist mittels
Planungs-CT und/oder -MRT erstellt und
Computersimulationen durchgefuhrt.

Die Therapie erfolgt fast immer ambulant
und alle normalen Aktivitaten des Lebens
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In der Kunsttherapie am Westdeut-
schen Protonentherapiezentrum
konnen Kinder ihre Bestrahlungsmasken
individuell gestalten, sodass diese

fur die Kinder méglichst positiv besetzt
sind.

(Abbildung: Westdeutsches Protonen-
therapiezentrum Essen)

(wie Schule und Sport) kénnen zumeist weiter
wahrgenommen werden, solange nicht
andere Umstande oder Komplikationen, z. B.
durch eine parallele , da-
gegensprechen. Wenden Sie sich hierzu ver-
trauensvoll an lhr Behandlungsteam.

Die ist unsichtbar und nicht
splrbar. Manchmal machen die Gerate und
mechanischen Umstellungen der Geréate
allerdings Gerausche. Von den eigentlichen
Strahlen wird |hr Kind jedoch — &hnlich wie
bei einer Réntgenaufnahme mit Réntgen-
strahlen — nichts merken. Es muss wahrend
der aber kurzzeitig alleine

in einem groRen Raum unter einem grofden
Apparat und meist auch noch unter einer
Maske ruhig liegen, was von lhrem Kind Mut
und Geduld erfordert.

Uber einen Monitor und/oder eine Gegen-
sprechanlage haben Sie und die Behandeln-
den Kontakt zu ihm. Musik oder ein Hérspiel
kann far Ablenkung sorgen. Kleine Kinder
kénnen auch eine tiefe Sedierung durch einen
erfahrenen Anasthesisten bekommen, wenn
die aktive Mitarbeit aufgrund des sehr jungen
Alters sie Uberfordern wirde. Hierzu wer-
den die Experten vor Ort eine Einschatzung
vornehmen. Medizinisch-technische und
psychosoziale Mitarbeitende werden Ihnen
sagen, was Sie tun kénnen, um lhr Kind zu
unterstutzen.

Auch die kann zu Neben-
wirkungen fuhren. Dabei werden die
Nebenwirkungen von den Spéatfolgen unter-
schieden. Nebenwirkungen sind ab-
héngig von der bestrahlten Kérperregion, der
Dosis, der GroRe des

und der begleitenden Therapie.

Typische akute Nebenwirkungen sind
beispielsweise:
Abgeschlagenheit, Konzentrations-
stérungen (Fatigue)
Hautreizungen im Bereich des Strahlen-
feldes ( Strahlendermatitis)
Zeichen eines erhdhten Drucks im
Schéadelinneren (erhdhter intrakranieller
Druck): Mudigkeit, Kopfschmerzen,
Ubelkeit, Erbrechen
Augenlidschwellung nach

des Auges
Mittelohrentziindung (serése Otitis
media) nach des Ohrs

Nacken-, RUckenschmerzen nach
des Ruckenmarks

Mundtrockenheit nach im
Mundbereich
Schleimhautentziindungen ( ),

Appetitlosigkeit, Durchfall, Ubelkeit nach
des Magen-Darm-Trakts

strahlenbedingte Lungenentziindung,

Husten (Pneumonitis) nach (Mit-)

der Lunge
Blutbildveranderungen nach
des
Bei im Kopfbereich kann es

zusétzlich auch zu vortbergehendem Haar-
ausfall sowie speziellen, manchmal unange-
nehmen Licht- oder Geruchsempfindungen
kommen.

Durch unterstiitzende Manahmen (Suppor-
tivtherapie) sind die meisten
Nebenwirkungen gut zu behandeln. Sie klin-
gen nach einer gewissen Zeit wieder ab.

Neben den Nebenwirkungen kénnen
bei ehemaligen Patienten Spétfolgen auf-
treten. Diese sind durch dauerhafte Gewebe-
schéadigungen bedingt und kénnen z. B. das
Kérperwachstum, die Pubertatsentwicklung
sowie den Stoffwechsel betreffen. Andere
Kinder kénnen spater (insbesondere nach
einer ) Konzentrations-
probleme haben oder brauchen fur das
Losen einer Aufgabe langer als gleichaltrige.
Weitere Risiken umfassen das Auftreten
von Zweittumoren sowie von Seh- oder Ho6r-
stérungen.

Grundsatzlich gibt es heute viele verschie-
dene Méglichkeiten, Strahlung zur Bekédmp-
fung eines -Tumors einzusetzen. Das Ziel
aller Techniken ist es, den Tumor so viel

wie maoglich der fur ihn schédlichen Strahlung
auszusetzen und das umliegende gesunde
Gewebe zu schonen. Bei -Tumoren kann
es aber auch notwendig sein, neben dem
Tumor bzw. der ehemaligen Tumorregion
(nach einer Operation) das gesamte

(Gehirn, Ruckenmark, und
Hirnh&aute) zu bestrahlen; diese Behandlung
nennt man eine der ,kranio-

spinalen Achse” (CSA). Dies macht immer
dann Sinn, wenn man bereits einen Hinweis
auf eine Ausbreitung des Hirntumors hat
oder man aus Erfahrung weil3, dass dieser
Tumor sich haufig auch ohne sichtbare
Hinweise schon ausgebreitet haben kann.

Auch zur bosartiger Tumoren
haben sich die Techniken im Laufe der Zeit

3 Behandlung/Therapie

35



Hirntumoren — Informationen fur Patienten und Eltern

36

glucklicherweise weiterentwickelt. Bei hoher
Wirksamkeit ist die Therapie vertraglicher
geworden und Spétfolgen konnten reduziert
werden. Welche Technik zur Behandlung

des Tumors lhres Kindes geeignet ist, hadngt
von der Tumorart, seiner Ausbreitung (lokale
Ausbreitung und/oder ) und

der Verfugbarkeit der Technik ab und wird von
Ihrem Kinderonkologen sowie Strahlenthe-
rapeuten ausfuhrlich mit lhnen besprochen
werden. Im Folgenden werden wir lhnen

nur eine kurze Ubersicht tber einige grund-
legende Begriffe geben.

Fraktionierung
Die Fraktionierung legt fest, in welche Einzel-
dosen die Gesamt-Strahlendosis aufgeteilt
werden soll: 1-mal taglich (fraktionierte

) oder 2-mal taglich (hyperfraktio-
nierte ). Die optimale Fraktio-
nierung kann im individuellen Fall bedeutsam
sein — sowohl fur die Tumorkontrolle als auch
far die Reparaturmechanismen des gesun-
den Gewebes. Der Strahlentherapeut legt die
Fraktionierung fur die Patienten in seinem
Konzept fest (meist analog den Empfehlungen
der interdisziplinadren Therapiestudien).
Wichtig ist, dass die Therapien wie vorge-
schrieben regelméaRig ohne gréfRere Unter-
brechungen und Verzégerungen erfolgen.

Zielvolumen und Dosiskonzept

Der Radiologe wird genau festlegen, welche
Region des Kérpers zur Heilung des Tumors
bestrahlt werden muss (,Zielvolumen®). Bei
der Therapieplanung wird er die urspringliche
und aktuelle Tumorausdehnung, das Ope-
rationsergebnis und die Wahrscheinlichkeit

einer unsichtbaren Tumorausbreitung be-
racksichtigen. Je nach , Tumorgrofie
und bisherigem Therapieergebnis wird er
die taglichen Einzeldosen und die Gesamt-
dosis der festlegen. Daneben
macht er sich ein Bild von den in der Umge-
bung befindlichen strahlenempfindlichen
Organen und legt auch die Strahlentoleranz
dieser Organe in seinem Therapiekonzept
fest. Die Therapie wird er so gestalten, dass
moglichst eine ausreichende Dosis auf das
Zielgebiet abgegeben werden kann, ohne die
Risikoorgane zu gefahrden.

Konformale, 3D-geplante Strahlen-
therapie

Die konformale ist die
friher am haufigsten angewandte Strahlen-
therapieform bei -Tumoren im Kindes-
und Jugendalter. Die Strahlung (meist Ront-
gen- bzw. Photonenstrahlung) wird in einem
sogenannten Linearbeschleuniger produ-
ziert. Die wird anhand einer
Ihres Kindes in einem Computer geplant.
Die Strahlung dringt in einem genau festge-
legten Bereich (Strahlenfeld) tber die Haut
in den Kérper ein und verliert auf ihrem Weg
durch den Kérper ihre Energie. Diese Ener-
gie fuhrt zur Schadigung der Tumorzellen,
aber manchmal auch des im Verlauf liegenden
gesunden Gewebes. Die wird
deshalb aus verschiedenen Richtungen
durchgefiihrt und so geplant, dass sich diese
Strahlungsfelder in der zu bestrahlenden
Region (Tumor bzw. ehemalige Tumorregion)
Uberschneiden bzw. buindeln (dreidimen-
sionale Mehrfelder- ).
Dadurch erhalt das umliegende Gewebe

weniger Strahlung und somit eine niedrigere
Dosis als das Zielgebiet, und nur an der Stelle,
an der sich die Strahlenfelder aus den ver-
schiedenen Richtungen Uberschneiden, wird
die maximale Dosis erreicht.

Intensitatsmodulierte Strahlentherapie
(IMRT)
Hierbei handelt es sich um eine Weiter-
entwicklung der konformalen

.Neben der eines
Tumors aus verschiedenen Richtungen mit
individueller Einstellung der Feldgrenzen kann
man bei dieser Technik die Strahlendosis
jedes Punktes innerhalb der einzelnen Strah-
lungsfelder bestimmen. Dadurch kann man
den Punkt, an dem sich alle Strahlenfelder
Uberschneiden und ein Dosismaximum er-
reicht wird, noch préaziser bestrahlen und
das gesunde Gewebe besser schonen. Aller-
dings erfordert diese Technik, die heute in
nahezu allen Zentren verfugbar ist, eine sehr
genaue Planung, Beratung und Durchfih-
rung. Eine ,Verschmierung” von Niedrigdosis
im umgebenden Gewebe lasst sich dennoch
nicht vermeiden.

Protonentherapie
Der grundlegende Unterschied zu den eben

genannten entsteht
durch die physikalischen Eigenschaften der
zur genutzten geladenen Teil-

chen. Bei der Protonentherapie werden, wie
der Name ausdrickt, Protonen (positiv ge-
ladene Wasserstoffionen) als therapeutische
Strahlung genutzt. Der Protonenbeschleu-
niger bringt Protonen in einem gebundelten
Strahl auf eine Energie, mit der der Strahl

3 Behandlung/Therapie

genau auf den zuvor berechneten Ort ge-
lenkt werden kann. Beim Eindringen in den
menschlichen Kérper wird der Strahl ab-
gebremst und gibt den gréRten Teil seiner
Energie direkt im Tumorgebiet ab, um dort die
Tumorzellen und die Tumor- zu sché-
digen. Die gute Steuerbarkeit fuhrt zu einer
geringeren Streuung von Dosis im umge-
benden Gewebe. Allerdings ist die Methode
sehr aufwendig und nur an wenigen Zentren
verfugbar.

Andere Spezialtechniken

In Einzelféllen kdnnen auch strahlende Teil-
chen (Radionuklide) in den Kérper bzw. Tumor
gebracht werden, um dort ganz begrenzt
eine intensive Strahlung abzugeben (

). Hierzu ist meist ein kleiner ope-
rativer Eingriff notwendig. Das Verfahren wird
nur in seltenen Féllen in ganz besonderen
geometrischen Situationen eingesetzt und
kann in diesen Féllen aber Vorteile haben,
wie z. B. die sogenannte Seed-Therapie bei
lokal begrenzten, kleinen niedriggradigen
Gliomen. Solche Therapien erfolgen an weni-
gen spezialisierten Zentren.

Ebenfalls eine Bedeutung fur Einzelfélle hat
die . Hierbei
werden meist mit sehr genauen, engen Lage-
rungshilfen kleinere Volumen mit héheren
Einzeldosen behandelt. Die

bietet einen sehr steilen Dosis-
abfall zur Umgebung. Sie findet Einsatz z. B.
bei der kleinvolumigen Aufsattigung von
Resttumoren in der N&dhe des Hirnstamms
oder bei Rezidivbehandlungen.
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4 Der Alltag neben dem

Krankenhaus

4.1 Empfehlungen fiir zu Hause
Auch wenn Sie mit Ihrem Kind aus dem Kran-
kenhaus nach Hause durfen, wird der Alltag
ein anderer sein als zuvor. Wahrend der
chemotherapeutischen Behandlung ist Ihr
Kind abwehrgeschwacht und somit sehr
anfallig fur Infelktionen. Auch bei der haus-
lichen Versorgung ist es daher von groRer
Wichtigkeit, gewisse Vorschriften und Emp-
fehlungen in Bezug auf Hygiene und Er-
nahrung einzuhalten, um Komplikationen zu
vermeiden. Das Behandlungsteam Ihrer
Klinik wird Ihnen Verhaltensregeln an die
Hand geben und Einzelheiten mit Ihnen
besprechen. Sie werden gebeten, sich an
die Handlungsanweisungen zu halten, auf

die regelméaRige Medikamenteneinnahme
zu achten sowie jederzeit die Klinik zu
kontaktieren, wenn lhnen etwas Ungewdhn-
liches bei Ihrem Kind auffallt (unbedingt

die Telefonnummer der Station neben das
Telefon legen oder im Handy speichern!).
Wegen des Infelktionsrisikos muss der Kon-
takt mit groRen Menschenmassen fur eine
Weile gemieden werden. Jedoch darf lhr Kind
normalerweise einzelne Freunde treffen,
mit Geschwistern spielen und sich im Freien
aufhalten. Eventuell missen Haustiere fur
eine Weile bei Nachbarn oder Verwandten
abgegeben werden.

Informationsmaterial zum Alltag zu Hause
finden Sie auch auf www.kinderkrebsinfo.de
und bei der Deutschen Kinderkrebsstiftung
(www.kinderkrebsstiftung.de), wobei es
sich empfiehlt, die fur Sie in Frage kommen-
den Einzelheiten mit dem Behandlungsteam
abzusprechen.

4.2 Normalitat fur 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. Scheuen Sie sich nicht,
UnterstUtzung von Verwandten und Freunden
anzunehmen. Das kann z. B. die Betreuung
von Geschwistern, Einkaufen oder Wasche-
waschen beinhalten. Auch den Menschen
an lhrer Seite tut es meistens gut, wenn sie
konkret helfen kénnen. Schon in der Klinik
kénnen Sie Probleme mit dem psychosozia-
len Team besprechen. Die Mitarbeitenden
kénnen Sie zu lhrer neuen Situation beraten
und Ihnen Unterstttzungsmaéglichkeiten
aufzeigen, wie z. B. durch die Elternvereine
vor Ort. Auch bei der (Wieder-)Eingliederung
der Patienten in Schule oder Kindergarten
werden lhnen das Team oder die Lehrer der
Krankenhausschule behilflich sein.

Leider ist es nicht selten, dass Patienten
und/oder deren Familien ausgegrenzt oder
sozial isoliert werden. Meist beruht dies
eher auf der Unsicherheit der Mitmenschen,
die oftmals trotz der heute sehr weit ver-

breiteten Informationen Uber Krebs im Kindes-

und Jugendalter voreingenommen und
hilflos im Umgang mit Patientenfamilien sind.
Auch wohlgemeinte, jedoch unsinnige Rat-
schladge zu Wunderkuren und obskuren Heil-
angeboten werden Sie vermutlich bekommen.
Sie kénnen jedoch sicher sein und auch
lhren Mitmenschen versichern, dass lhr Kind
in einer Fachklinik nach den derzeit besten
Erkenntnissen der Medizin behandelt wird.
Da die Kinderonkologie weltweit vernetzt
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» Gut zu wissen:
In den Elternvereinen
erhalten Sie praktische,
finanzielle und psycho-
logische Unterstiitzung
sowie Freizeit- und
Austauschangebote von
anderen betroffenen
Familien.
Eine Liste der Eltern-
vereine finden Sie unter:
Y e O]
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- Fir mehr
Informationen zum
Waldpiraten-Camp

ist und es einen sehr regen Austausch an Er-
fahrungen und neuen Entwicklungen gibt,
kénnen Sie sicher sein, dass die Behanlungs-
protokolle stets auf dem neuesten Stand
sind.

Falls Sie etwas Zusatzliches zur Standard-
therapie ausprobieren moéchten, sollten Sie
dies mit Inrem Behandlungsteam absprechen,
denn manche Anwendungen kdnnen Wech-
selwirkungen mit anderen Therapien haben.

Familien mit einem krebskranken Kind/
Jugendlichen kénnen eine (meist) vierwdchige
RehabilitationsmalRnahme beantragen, die
von den Einrichtungen der familienorientierten
Rehabilitation angeboten wird. Hier wird der
Genesungsprozess unterstitzt und es wird
auf die psychischen und kérperlichen Pro-
bleme aller Familienmitglieder eingegangen,
die sich unter der Belastung durch die lang
andauernde und intensive Therapiephase er-
geben haben. Die familienorientierte Reha-
bilitation unterstutzt die Wiedereingliederung
in den normalen Alltag. Einige Einrichtungen
bieten auch RehabilitationsmalRnahmen
gezielt fur Jugendliche und junge Erwachsene
an. Fur Patienten ist eine zeitnah anschlie-
3ende Rehabilitation zur Wiedererlangung
der Mobilitat oft sehr wichtig. Besprechen Sie
Einzelheiten und Antragsverfahren mit dem
psychosozialen Team lhrer Klinik, dieses ist
auch bei der Suche nach einer geeigneten
Einrichtung behilflich. Adressen der familien-
orientierten Einrichtungen finden Sie ab
Seite 76.

Das Waldpiraten-Camp der Deutschen Kin-
derkrebsstiftung stellt Angebote fur Familien
krebskranker Kinder und Jugendlicher bereit.
Kinder zwischen 9 und 15 Jahren, die an Krebs
erkrankt waren, sowie ihre Geschwister kon-
nen nach der langen und kraftezehrenden Zeit
der Therapie in einem achttagigen Camp
ausspannen, bei vielen Aktivitaten neue Er-
fahrungen sammeln und behutsam Kréafte
sowie neuen Mut tanken.

Fir junge Erwachsene gibt es die soge-
nannten ,Campinare” und das ,Junge-
Leute-Seminar”. Beide haben das Ziel, Be-
troffenen den Austausch mit anderen zu
erleichtern und ihnen Informationen an die
Hand zu geben — zu medizinischen, sozial-
rechtlichen und vielen weiteren interessanten
Themen. Daneben stehen Kreatives, Frei-
zeitgestaltung und Sport auf dem Programm.

Fir Familien bieten das Waldpiraten-
Camp sowie viele ortliche Elternvereine regel-
maRig Familienwochenenden an. Informa-
tionen finden Sie unter www.kinderkrebs-
stiftung.de und www.waldpiraten.de.

Fur alle Kinder nach Behandlung eines
-Tumors werden in Abhéngigkeit vom
Tumor und der durchgefihrten Therapie
spezifische Nachsorgeuntersuchungen emp-
fohlen. Diese Untersuchungen dienen zum
einen dazu, ein erneutes Auftreten des
Tumors ( ) oder Weiterwachstum des
Resttumors (Progress) frihestmaglich
zu bemerken. Deshalb werden regelméaRige
kérperliche, neurologische und auch bildge-
bende Untersuchungen ( Schadel/

Ruckenmark) und zum Teil auch Blutent-
nahmen durchgefihrt. Ein weiteres Ziel der
Nachsorgeuntersuchungen ist, mégliche
Therapienebenwirkungen zu entdecken und
diese — wenn méglich — zu behandeln. Hier-
zu werden je nach durchgefihrter Therapie
der und die Organfunk-
tionen von z. B. , Nieren, Leber
und Sinnesorganen (Héren, Fuhlen und
Sehen) durch verschiedene Untersuchungen
Uberpruft.

Wahrend die Wahrscheinlichkeit eines Krank-
heitsrtickfalls ( ) im Verlauf der Zeit
abnimmt, kdnnen Folgen der Therapie auch
erst viele Jahre nach einer Chemo- oder
auftreten. Aus diesem
Grund kénnen die Abstande zwischen den
Untersuchungen zwar mit der Zeit gréRRer
werden, regelmafige Kontrolltermine sollten
aber dennoch weiter durchgefihrt werden.

Leider kann es im Verlauf der Nachsorge
vorkommen, dass in der klinischen Untersu-
chung oder der bildgebenden Diagnostik

ein Wiederauftreten des Tumors an gleicher
(lokales ) oder anderer Stelle (disse-
miniertes ) oder ein erneutes Wachs-
tum des Resttumors (Progress) bei Ihrem
Kind festgestellt wird. Dies ist ein schwerer
Ruckschlag in der Behandlung, der neben
einer moéglichen kérperlichen Beeintrachti-
gung auch eine starke psychische Belastung
far lhr Kind und Ihre Familie bedeutet. Je-
doch ist es auch in dieser Situation wichtig,
diesen Ruckfall und seine Ausdehnung so
frih wie méglich zu erkennen, um gegebenen-
falls die Diagnostik zu erweitern und eine
geeignete Therapie einzuleiten.

Im Falle eines /Progress besteht bei
fast allen Tumorarten die Méglichkeit einer
erneuten Behandlung. Welche Behandlung
sich fur lhr Kind am besten eignet, ist ganz
individuell anhand des Rezidivtumors
(seiner GréRe, Lokalisation und Streuung),
der vorangegangenen Therapie und der be-
stehenden klinischen zu ent-
scheiden. Generell stehen wie bei der Erst-
therapie eine Lokaltherapie mit Operation
und/oder sowie eine

oder andere
medikamentdse Therapien als Behandlungs-
moglichkeiten zur Verfugung. Sie mussen fur
jeden einzelnen Patienten erneut gepruft
werden. Im Einzelfall sind auch experimentelle
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» Gut zu wissen:

Die értlichen Eltern-
gruppen und die
Deutsche Kinderkrebs-
stiftung sind auch
gerade jetzt fir Sie da.
Sie vermitteln Ihnen
gerne Informationen
und Kontakte, die fiir
Sie hilfreich sein kénnen
(www.kinderkrebs-
stiftung.de).

Therapien im Rahmen von Phase-I/-II-Studien
oder als individuelle Heilversuche zu disku-
tieren. Diese Entscheidung mussen Sie aber
nicht allein treffen, sondern Ihr kinderonko-
logisches Team wird alle Méglichkeiten mit
Ihnen besprechen und Ihnen eine Therapie
empfehlen und sich hierzu gegebenenfalls mit
den nationalen Studienzentralen/Referenz-
zentren beraten.

In Fallen mit wenig Aussicht auf ein Aufhalten
des Wachstums des Rezidivtumors kann
auch die Moglichkeit einer palliativen Thera-
pie zur Wachstumsverzdégerung oder Symp-
tomkontrolle angezeigt sein.

4.5.2 Palliativsituation

Zeigt die Behandlung Uberhaupt keine Wir-
kung oder treten lebensbedrohliche Kompli-
kationen auf, ist dies niederschlagend und
kaum fassbar. Alle haben ihr Bestes gegeben
und dennoch — niemand weif3, warum —
kann es in wenigen Fallen vorkommen, dass
alle Anstrengungen vergeblich waren und
der Hoffnungsschimmer immer kleiner wird.
Dies ist eine unendlich schwere Zeit fur Sie,
fur lhr Kind, fur die gesamte Familie. Angste,
Sorgen und Trauer kénnen Uberwaltigend
werden. Suchen Sie Hilfe bei Ihrem Behand-
lungsteam, insbesondere bei den psycho-
sozialen Mitarbeitenden. Diese kénnen lhnen
auch Informationsbroschiren empfehlen
oder Kontakte zu anderen Familien vermitteln,
die Ahnliches durchlebt haben wie Sie.

Es mag banal klingen, wenn man lhnen sagt:
.Behalten Sie Inren Mut.” Doch denken Sie
daran, dass die meisten Kinder sehr stark

sind und weitermachen wollen, solange es
geht. Denn vielleicht gibt es doch noch eine
winzige Chance. Sie kédnnen alle Optionen
gemeinsam mit dem Behandlungsteam be-
sprechen und man wird Sie in Ihrer persén-
lichen Entscheidung unterstitzen. Oft sind
auch noch Therapien in Form von z. B.
Chemotherapie, Strahlentherapie oder
Operation und/oder Schmerztherapie, Physio-
therapie, medikamentdser Hirndruckthe-
rapie moéglich — mit dem Ziel, Ihrem Kind so
lange wie mdglich eine gute Lebensqualitat
zu ermoglichen, Symptome zu therapieren
und sein Leiden zu mindern. In vielen Féllen
ist es auch moglich, dass Ihr Kind zu Hause
durch ein SAPV-Team (spezialisierte ambu-
lante Palliativversorgung) versorgt wird, wenn
Sie dies méchten.

Méglicherweise hat Ihr Kind gerade jetzt
einige besondere Wunsche, auf die Sie ein-
gehen sollten. Versuchen Sie auf jeden Fall,
die Momente, die Ihnen noch gemeinsam mit
Ihrem Kind gegeben sind, so gut wie még-
lich zu genielRen, und folgen Sie lhrem Herzen
bei dem, was Sie wollen und womit Sie fertig
werden kénnen.
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5 Patiententeil

Bei dir ist eine Krebserkrankung festgestellt wor-
den. Wir wollen dir helfen zu verstehen, was Krebs
ist und welche Behandlung notwendig sein wird,
damit du wieder gesund werden kannst.

Vielleicht helfen dir deine Eltern beim Lesen der fol-
genden Seiten oder du kannst den Text schon allein
lesen. Immer wenn du Fragen hast, wende dich

an deine Eltern oder das Behandlungsteam.
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Du schaflst Aas! -

... und das musst du nicht allein,
denn viele tolle Menschen
stehen jetzt an deiner Seite.

S
AR\

wenig Uber den eigenen Kérper wissen. S
Der ganze Kérper mit all seinen Organen
besteht aus winzigen Bausteinen, den Zel-
len. Diese sind so klein, dass man sie nur
unter dem Mikroskop sehen kann. Es gibt
verschiedene Zellen mit verschiedenen
Aufgaben: So besteht ein Muskel aus Mus-
kelzellen, das Herz aus Herzzellen usw. Nor-
malerweise wachsen Zellen, vermehren
sich und sterben irgendwann ab — alles

in einem vorgegebenen Rhythmus, der
ganz speziell fur jede Zellart ist.
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WAS IST UBERHAUPT
EIN TUMOR?

Das Wort kommt aus
der lateinischen Spra-
che und bedeutet
nichts anderes als Kno-
ten, Geschwulst oder
Verdickung. Kommt es
zu einer unkontrollier-
ten Vermehrung von
Zellen an einem Ort,

z. B.in einem Muskel
oder Knochen, entsteht
dort ein Tumor. Das
Wort sagt noch nichts
darUber aus, ob es sich
um einen gutartigen
oder boésartigen Tumor
handelt. Zellen eines
gutartigen Tumors ver-
drangen Nachbarzel-
len, zerstoren sie aber
nicht. Ein gutartiger
Tumor kann, je nach-
dem wo er gewachsen
ist, durch eine Opera-
tion entfernt werden.
Zellen eines bosarti-
gen Tumors zersté-

ren Nachbarzellen und
wachsen in umliegende
Bereiche hinein. Des-
halb ist die Behandlung
meistens sehr viel
komplizierter.
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Verriickte Zellen

Manchmal geht dabei jedoch etwas schief
und eine Zelle irgendwo im Kérper halt sich
nicht mehr an den Rhythmus. Sie teilt sich
viel zu schnell, ohne dass der Kérper diese
neuen Zellen braucht. Sie spielt verruckt.
Diese verrucktspielenden Zellen verdrangen
oder zerstéren gesunde Nachbarzellen.
Wenn Zellen andere zerstéren, heiRen sie
Krebszellen. Krebs kann jeden Teil des
Kérpers betreffen. Kinder und Jugendli-
che erkranken sehr selten an Krebs. Die
haufigsten Krebsarten bei Kindern und
Jugendlichen sind Blutkrebs (Leuka-

mien) und Tumoren im Gehirn, in einem
Knochen, in einem Muskel, in der Niere,

im Nervengewebe oder auch im Auge.

1

Warum macht Krebs krank?
Anfangs merkt man noch nichts von den
kranken Zellen. Handelt es sich bei dem
Krebs um einen Tumor, ist es vom Platz

an der Korperstelle abhangig, wie schnell
man eine Schwellung spurt oder der Tumor
Schmerzen verursacht. Oft haben die b&s-
artigen Zellen dann schon begonnen, sich
in anderen Teilen des Kdrpers anzusiedeln
und sich dort weiter zu teilen. Diese
Absiedlungen nennt man Metastasen.

Warum bekommen manche
Kinder und Jugendliche
Krebs und andere nicht?

Warum Krebs bei Kindern und Jugend-
lichen entsteht, kénnen selbst Wissen-
schaftler nicht genau sagen. Uberall auf der
Welt wird nach den Ursachen geforscht. Fur
manche Krebsarten hat man Veranderun-
gen im Bauplan der Zellen, dem sogenann-
ten Genom, gefunden, die fur die Tumor-
entstehung verantwortlich sein kénnen.
Aber fur die meisten Krebsarten kennt man
die genauen Ursachen bisher noch nicht.
Sicher ist: Du hast nichts falsch gemacht
und bist nicht schuld an deiner Erkrankung.
Auch deine Eltern hatten nichts anders oder
besser machen kénnen.

Jetzt ist es erst einmal wichtig, dass
du behandelt wirst. Denn ohne Behandlung
wurden sich die Tumorzellen immer weiter
ausbreiten, du wurdest immer schwéacher
und kranker werden und du kénntest sogar
daran sterben.

>> Wusstest du ...?

... dass uberall auf

der Welt jetzt gerade
schlaue Képfe zu
Krebs im Kindes- und
Jugendalter forschen?
Sie alle méchten Kin-
dern wie dir helfen.

Sicher ist:
Krebs ist nicht

ansteckend und
du hast nichts
falsch gemacht!
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Weil Krebs bei Kindern und Jugendlichen
sehr selten vorkommt, haben nur Fachleute
in speziellen Krankenh&usern die erforder-
liche Erfahrung im Umgang mit den not-
wendigen Untersuchungen und anste-
henden Therapien. Es kann daher sein,
dass du fur deine Therapie eine lange
Anreise in Kauf nehmen musst und even-
tuell fur eine Weile von deinen Geschwis-
tern und Freunden getrennt sein wirst.
Aber denke immer daran, dass man heute
Uber verschiedene Kommunikationska-
nale (Social Media & Co.) gut in Verbin-
dung bleiben kann. Selbst der Schulunter-

richt kann online Uber einen Schulavatar
(einen kleinen Roboter) vermittelt werden
oder du bekommst UnterstlUtzung von der
Klinikschule, die es in vielen Zentren gibt.

Sicherlich wurden bei dir schon viele
Untersuchungen gemacht, um heraus-
zufinden, welche Krebsart du genau
hast. Das ist wichtig, da es fur jede
einen eigenen Plan fur die Behand-

lung gibt. Vor jeder Untersuchung erkla-
ren die Behandelnden dir und deinen
Eltern, um was fur eine Untersuchung
es sich handelt und wie diese ablauft.

Du erhiltst fiir jeden
Pieks und jede Behand-
lung eine besondere
Perle, die du zu einer

Kette auffiadeln kannst.
Erkundige dich bei dei-
nen Behandlern nach
den Mutperlen!

Du darfst dazu jederzeit Fragen stellen!
Nach den Untersuchungen beraten die
Arztinnen und Arzte gemeinsam, wie der
Krebs bei dir am besten geheilt wer-
den kann. Sie besprechen dann mit dir,
welche Therapien wann und in wel-

cher Reihenfolge notwendig sind.

Manchmal kénnen Arztinnen und Arzte den
Tumor in deinem Kérper mit einer Ope-
ration entfernen. Eine andere Methode,
Tumoren zu entfernen oder zu verklei-

Wusstest du ...?
... dass es in man-
chen Kliniken Tablets
oder Ahnliches gibt? So
kannst du an Tagen, an
denen es dir gut geht,
vom Bett aus am Unter-
richt teilnehmen.

nern, ist die Strahlentherapie. Dabei werden
die bésartigen Zellen mit nicht sichtbarer
Strahlung zerstért. Oftmals wird die Opera-
tion auch mit einer Bestrahlung kombiniert.

Eine Operation und/oder Strahlenthe-
rapie allein kdnnen den bésartigen Tumor
nicht immer vollstandig entfernen. Des-
halb muss man manchmal weitere MaRnah-
men ergreifen, um auch wirklich alle noch
so kleinen bésartigen Zellen zu entfernen.
Denn sonst wachst der Tumor nach einiger
Zeit wieder — und das wollen deine Behand-
ler ja auf alle Falle vermeiden. Daher ist oft
auch eine Chemotherapie oder eine andere
medikamentése Therapie notwendig.

Dabei werden dir Mittel, sogenannte
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Zytostatika oder Immuntherapeutika,
gegeben, die die Zellen daran hindern,
sich weiter zu teilen, oder sie abtéten.
Da sich die meisten bésartigen Zel-
len schnell vermehren, werden sie von
den Zytostatika oft gut zerstért. Aber es
werden auch gesunde Zellen, die sich
schnell teilen, angegriffen, z. B. die Haar-
zellen. Deswegen kénnen dir die Haare
im Laufe der Therapie ausfallen. Aber
keine Sorge: Sie wachsen wieder nach!
Wie die verschiedenen Medikamente
heiRen und in welcher Reihenfolge oder
Zusammensetzung sie gegeben wer-
den, wirst du schnell lernen. Die
Pflegekrafte, Arztinnen und
Arzte erklaren dir alles
— genau und geben dir
auf alle Fragen

InPusionsstandev

Ubrigens: Manche geben
diesem treuen Beglei-
ter einen Namen. Wie
kénnte deiner heilBen?

gern eine Antwort. Manchmal werden auch
noch andere Therapien, z. B. eine Stamm-
zelltransplantation, eingesetzt. Diese erklart
dir dein Behandlungsteam ganz genau.

Was mussen Kinder und
Jugendliche mit Krebs

beachten?

Dein Behandlungsplan wird es erforder-
lich machen, dass du immer mal wieder fur
einige Tage (manchmal auch Wochen) ins
Krankenhaus musst. Zwischen den The-
rapiegaben muss sich das Knochenmark
erholen, damit es zu einer normalen Blut-
bildung kommt. In dieser Zeit kannst du zu
Hause sein. Je nach Befinden kannst du
theoretisch auch in die Schule gehen. Meist
wird daraus allerdings nichts, weil deine

Der Krebs macht dich
krank und schlapp.
Denke aber immer daran,

dass die allermeisten
Kinder und Jugendlichen
wieder gesund werden.

Stelle Fragen!
Immer dann, wenn
du etwas nicht
verstehst oder
etwas unklar ist.

eigene Abwehr zu schwach ist und du leicht
krank wirst. Bei allen Anzeichen einer Infek-
tion (z. B. Fieber Gber 38 °C, aber auch bei
Bauchschmerzen, Halsschmerzen, Husten,
Hautausschlag oder Ahnlichem) musst du
sofort ins Krankenhaus, damit du Medika-
mente gegen diese Keime bekommst. Weil
du ja nicht gentgend eigene Abwehrkréafte
hast, kdnnte sonst ein solcher Infekt sehr
gefahrlich werden.

Zur Kontrolle muss regelmaRig dein
Blut untersucht werden. Daflr wird meist
zu Beginn der Behandlung eine direkte Ver-
bindung zum Blutsystem eingebaut:
Du bekommst einen Hickman-, Broviac-
oder Port-Katheter. Das geschieht in einer
kleinen Operation. Die Arztinnen und Arzte
sowie das Pflegepersonal erklaren dir, was
die Unterschiede sind und wie du dich
darum kiimmern musst.

R Yo

Du solltest alle Fragen, die du hast, stel-
len. So bist du immer gut informiert. Du
wirst merken, dass du bald schon ein rich-
tiger Experte bist. Auf der Station gibt es
neben den Arztinnen, Arzten und Pflege-
fachkraften viele andere Leute (z. B. Sozi-
alarbeiter, Lehrer, Psychologen oder Erzie-
her), die dir und deiner Familie helfen. Auch
triffst du dort sicherlich andere Kinder und
Jugendliche, die zum Teil ahnliche Krankhei-
ten wie du, zum Teil aber auch ganz andere
bosartige Erkrankungen haben. Du kannst
dich woméglich gut mit ihnen austauschen
— naturlich auch gemeinsam spielen, quat-
schen, fernsehen oder Musik héren. Du
musst aber wissen, dass die Krankheiten bei
jedem etwas anders verlaufen und dass du
deine eigene Situation nicht exakt mit der

eines anderen Patienten vergleichen kannst.

- -
. ﬁ
T

i
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Tipp
Wenn du dich weiter
Uber Themen rund um
deine Krebserkrankung
informieren mochtest,
gibt es bei der Deut-
schen Kinderkrebsstif-
tung Bucher, Videos

und Broschuren speziell

fur Kinder und Jugend-
liche. Dort findest du
auch Informationen
daruber, welche Még-
lichkeiten es nach der
Behandlung gibt. Zum
Beispiel kénnen Fami-
lien mit einem krebs-
kranken Kind nach der
Behandlung in der Sylt-
Klinik der Deutschen
Kinderkrebsstiftung an
einer Reha teilnehmen.

Alle Informationen gibt
es im Internet unter
www.kinderkrebs-
stiftung.de.
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Wie geht's weiter?

Nach der intensiven Behandlung folgt
manchmal eine Erhaltungs- oder Dauer- ) .
therapie. Dabei werden die Medikamente Du bist nicht

nicht mehr durch einen Tropf gegeben, allein! Es gibt noch WALD
sondern als Tabletten oder Saft zum Schlu- andere Kinder in

cken. Das kannst du zu Hause machen. Du deinem Alter, die p'RATCN
musst nur in regelmaRigen Abstéanden Krebs haben.

zur Kontrolle in die Klinik. In dieser Zeit CAMp

kannst du auch wieder in die Schule gehen
und nach U-n(.j nach alle anderen »Nor= der Deutschen Kinderkrebsstiftung
malen” Aktivitaten wieder aufnehmen.

Tipp

Kinder und Jugendli-
che mit Krebs und ihre
Geschwister sind im
Waldpiraten-Camp
herzlich willkormmen.
Du kannst dort fur ein
paar Tage eine tolle
Auszeit genielRen,
Abenteuer erleben
und andere Kinder
kennenlernen.

Weitere Infos unter
www.waldpiraten.de

53



6 Glossar

5 Glossar

A

adjuvant
Unterstltzend; hier: nach OP durchgefuhrte
Therapie

akut
Plotzlich auftretend, schnell verlaufend

Allel

Auspragung eines Gens auf den paarweise
vorhandenen, weitgehend identischen
(homologen) Chromosomen. Die zwei Allele
eines Gens befinden sich jeweils an der
gleichen Stelle (Genort) der homologen
Chromosomen — eines stammt vom Vater,
eines von der Mutter; ein Elternteil gibt
also jeweils nur eines seiner beiden Allele
an ein Kind weiter.

allogene Stammzelltransplantation
Ubertragung von Stammzellen aus dem
Blut oder dem Knochenmark eines Fremd-
spenders an einen Empféanger

Alopezie
Haarausfall

Amplifikation, hier: Genamplifikation
Vervielfachung einzelner Gene oder
Genomteile

Analgesie

Isolierte Aufhebung der Schmerzempfindung
ohne Einschrankung anderer Sinnesempfin-
dungen

Anamie

Blutarmut: Die roten Blutkérperchen, das
Hamoglobin oder das gesamte Blutvolumen
ist vermindert.

Anamnese

Krankengeschichte; Entwicklung von Krank-
heitszeichen. Im &rztlichen Anamnese-
gesprach mit dem Kranken werden Art, Be-
ginn und Verlauf der (aktuellen) Beschwerden
sowie eventuelle Risikofaktoren (z. B. Erb-
krankheiten) erfragt.

Angiographie

Darstellung der Gefalde mithilfe bildgebender
Verfahren (z. B. Computertomographie oder
Magnetresonanztomographie)

Anorexie
Appetitlosigkeit, Gewichtsverlust

Antigen

Eine Substanz, die vom Kérper als fremd
erkannt wird und auf die der Kérper ab-
wehrend durch Antikérperproduktion reagiert

Antikorper

Bluteiweildsubstanzen, Bestandteile des
kérpereigenen Abwehrsystems, die mit
Bakterien, anderen Mikroorganismen und
Fremdstoffen reagieren und diese neutrali-
sieren. Monoklonale Antikérper werden

im Labor hergestellt und zur Therapie gegen
Tumorzellen eingesetzt.
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Audiometrie

Verfahren zur Untersuchung der Gehdérfunk-
tion mit speziellen Tongeneratoren, die
einzelne Frequenzen mit bestimmter Laut-
starke erzeugen

autologe Stammzelltransplantation
(Ruck-)Ubertragung von Blutstammzellen,
z. B. nach einer Chemo- oder Strahlenthe-
rapie. Der Patient erhalt dabei eigene Zellen
zurtck, die ihm zuvor aus Knochenmark oder
Blut entnommen wurden (Eigenspende).

benigne
Gutartig

Bestrahlung

hier: Anwendung ionisierender Strahlung (mit
elektromagnetischen Wellen bzw. geladenen
Teilchen) zur Behandlung von Tumoren

bildgebende Verfahren
Untersuchungsmethoden, die Bilder vom
Kérperinneren erzeugen. Hierzu zéhlen z. B.
die Ultraschall- und Réntgenuntersuchung,
Computertomographie, Magnetresonanz-
tomographie und Szintigraphie.

Biopsie

Entnahme einer Gewebeprobe zwecks an-
schlieRender (insbesondere mikroskopischer
und molekulargenetischer) Untersuchung;
kann z. B. durch Punktion mit einer Hohlna-
del, unter Anwendung spezieller Instrumente
oder operativ mit dem Skalpell erfolgen

Blut-Hirn-Schranke

Nur far bestimmte Stoffe durchlassige
Schranke zwischen Blut und Gehirn; halt
schéadliche Stoffe von den Nervenzellen
ab, lasst jedoch auch nicht alle Zytostatika
ausreichend in das Gehirn vordringen

Brachytherapie, Kurzdistanzbestrahlung
Behandlung von Tumoren mit ionisierender
Strahlung auf kurze Entfernung; dabei wird
in der Regel ein Strahlentrager (lod- oder
Ruthenium-Applikator) durch einen opera-
tiven Eingriff in den Bereich des Tumors
eingebracht und dort so lange belassen, bis
die gewlnschte Strahlendosis erreicht ist.
Da die Strahlung nur in Richtung des Tumors
abgegeben wird, ist eine weitgehende Scho-
nung des benachbarten Gewebes moglich.

Broviac-Katheter

Zentraler Venenkatheter; Infusionsschlauch,
dessen eines Ende in einem grof3en, herz-
nahen BlutgefaR liegt. Das duf3ere Ende wird
z. B. unterhalb des Schlusselbeins durch
die Haut herausgeleitet und kann, wenn eine
Infusion erfolgen soll, mit dem Schlauch-
system des Infusionsbehalters verbunden
werden. Bei Nichtgebrauch wird das nach
aulRen ragende Katheterende verschlossen
und steril verpackt.

Chemotherapie

hier: Einsatz von Medikamenten (Chemo-
therapeutika, Zytostatika) zur spezifischen
Hemmung von Tumorzellen im Organismus

Chromosom

Trager des Erbguts, also der genetischen
Information einer Zelle; Chromosomen sind
Bestandteile des Zellkerns.

chronisch
Uber lange Zeit bestehend und anhaltend

Computertomographie (CT)

Bildgebendes Verfahren; computergestutzte
réntgendiagnostische Methode zur Her-
stellung von Schichtaufnahmen von Kérper-
teilen (Tomogramme: Quer- oder Langs-
schnitte des menschlichen Kérpers)

Deletion

Mutation mit Verlust von genetischem
Material; es kdnnen einzelne Nukleinbasen
(Punktmutation), gréRere DNA-Abschnitte
oder sogar komplette Chromosomen be-
troffen (deletiert) sein.

Diagnose

Bestimmung einer Krankheit durch Zuord-
nung von Symptomen und Untersuchungs-
befunden zu einem Krankheitsbild. Daraus
ergibt sich die Therapie.

Differentialdiagnose

Alle moglichen Diagnosen, die als Erklarung
fur die Symptome oder Untersuchungsbe-
funde in Betracht gezogen werden

Differenzierung

Entwicklung von unreifen Zellen/unreifem
Gewebe zu reifen Strukturen mit spezia-
lisierten Aufgaben; die Differenzierung erfolgt
nach einem erblichen Bauplan. Fir Tumoren
gilt: Je unreifer ein Tumorgewebe ist, das
heil3t, je weniger dessen Struktur und
Funktion der des Muttergewebes entspricht,
desto undifferenzierter und meist auch bés-
artiger ist es.

DNA

Abkurzung fur deoxyribonucleic acid (eng-
lisch), Desoxyribonukleinséure (deutsch);

sie tragt die Erbinformation und kommt in
allen Lebewesen vor. Die DNA enthalt die
Gene, die die Information fur die Herstellung
der Ribonukleinsauren (englisch: ribonucleic
acid, RNA) bzw. Proteine enthalten. Es handelt
sich um ein grof3es Molekul, bestehend aus
zwei zu einem Doppelstrang (Doppelhelix)
verdrillten Nukleinsaureketten. Die einzelnen
Ketten bestehen aus einer Abfolge von vier
verschiedenen Bausteinen (Basen), deren
Reihenfolge (Sequenz) den genetischen Code
bestimmt.

Dysfunktion
Unangemessene oder nicht richtige Funktion

Dysplasie
Fehlbildung, Fehlentwicklung

5 Glossar
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Echokardiographie (Echo),
Ultraschallkardiographie,
Herzsonographie

Ultraschalluntersuchung des Herzens;
diagnostische Untersuchung zur Beurteilung
der Herzfunktion, das hei®t der Lage der
Herzklappen, der Wanddicke des Herzmus-
kels, des ausgeworfenen Blutvolumens etc.
Dient im Rahmen der Behandlung von

Blut- oder Krebserkrankungen bei Kindern
und Jugendlichen v. a. zur Uberwachung
der Herzleistung, damit sich anbahnende
Schéden rechtzeitig erkannt werden.

Elektroenzephalographie (EEG)
Schmerzlose Methode zur Messung der
Hirnstromwellen

Elektrokardiographie (EKG)

Methode zur Registrierung der elektrischen
Herzaktivitat; Untersuchungsverfahren im
Rahmen der Erst- und Verlaufsdiagnostik bei
den meisten Blut- und Krebserkrankungen

embryonal
Sich in einem frihen Entwicklungsstadium
befindend; unreif

Emesis
Erbrechen

epileptischer Anfall

Rhythmische Nervenentladung, die zu
Zuckungen, Krampfen einzelner Kérperteile,
bei groRem Anfall (Grand Mal) mit Bewusst-
seinsverlust, fuhren kann

Epithelgewebe

Gewebetyp, der innere und duRRere Kérper-
oberflachen auskleidet und zu ihrer Umge-
bung abgrenzt (z. B. Haut, Schleimhaute von
Mundhdhle, Speiseréhre, Magen und Darm
sowie Auskleidung weiterer Hohlorgane).
Das Epithelgewebe erfullt — je nach Organ —
z. B. Schutzfunktion und/oder dient dem
Stoffaustausch und der Reizaufnahme. Das
Epithel ist neben Muskel-, Nerven- und Bin-
degewebe eine der vier Grundgewebearten.

fokal
Von einem Herd ausgehend

Gammastrahlung, y-Strahlung
Energiereiche, elektromagnetische Strahlung,
die beim Zerfall von Atomkernen vieler radio-
aktiver Nuklide entsteht

Gen
Informationstragender Abschnitt der DNA

genetisch
Die Vererbung bzw. Gene betreffend; vererbt

Gentherapie

Ausschalten oder Wiederherstellen einer
Genfunktion bei Erkrankungen, die durch ver-
minderte oder vermehrte Herstellung eines
Proteins zu beeinflussen sind

Graft-versus-Host-Disease (GvHD),
Spender-gegen-Empfanger-Reaktion,
Transplantat-gegen-Empfanger-Reaktion,
Transplantat-gegen-Wirt-Reaktion
Immunreaktion nach allogener Stammzell-
transplantation; die Ubertragenen Zellen
reagieren spezifisch gegen die Zellen des
Empféngers; betrifft vor allem Haut, Schleim-
haute, Leber und Darm; kann akut (bis 100
Tage nach Transplantation) oder chronisch
(spater als 100 Tage nach Transplantation)
auftreten.

Hamoglobin (Hb)

Roter Blutfarbstoff in den roten Blutkérper-
chen, der am Sauerstofftransport beteiligt
ist. Bei einer Andmie ist das Hamoglobin
vermindert.

Hickman-Katheter

Nach aufden ableitender, chirurgisch ange-
brachter zentralvendser Katheter (siehe
Broviac-Katheter)

Histologie

Lehre von den Geweben des Koérpers. Die
Histologie (bzw. Histopathologie) spielt im
Rahmen der Diagnostik von Krebserkran-
kungen eine wichtige Rolle. Bei einer histo-
logischen (feingeweblichen) Untersuchung
werden Gewebeproben nach spezieller Auf-
bereitung (Herstellung von Gewebeschnitten
und Anwendung bestimmter Farbetechniken)
mikroskopisch untersucht.

Hochdosis-Chemotherapie

Einsatz einer besonders hohen Dosis eines
oder mehrerer zellwachstumshemmender
Medikamente (Zytostatika) mit dem Ziel,
samtliche Krebszellen zu vernichten. Da dabei
auch das blutbildende System im Knochen-
mark zerstdrt wird, missen in der Regel im
Anschluss eigene oder fremde Blutstamm-
zellen Ubertragen werden (autologe bzw.
allogene Stammzelltransplantation).

Hormon

Botenstoff; wird von speziellen Zellen produ-
ziert und meist ins Blut abgegeben; hat

an Zielorganen spezifische Wirkungen bzw.
setzt Stoffwechselvorgange in Gang.

Hydrocephalus

Fachbegriff flr Wasserkopf; entsteht durch
eine Erweiterung der Liquorrdume durch
gestoérte Produktion, Zirkulation oder Resorp-
tion des Liquors (Hirnwassers).

Hypoplasie

Verkleinerung von Gewebe durch Abnahme
der Zellzahl oder durch Unterentwicklung
eines Organs bzw. Organsystems

idiopathisch
Ohne erkennbare Ursache entstanden

Immunglobuline

Gruppe von EiweiRen (Proteinen), die als
Antikoérper fur die kérpereigene Immun-
abwehr wichtig sind
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Immunsuppression

Unterdrickung der kérpereigenen Abwehr
(die Immunsuppression ist eine der Neben-
wirkungen der Chemotherapie)

Immunsystem

Das kérpereigene Abwehrsystem gegen
Krankheiten, welches aus bestimmten
weilRen Blutkérperchen und Antikérpern
besteht

Immuntherapie
Behandlung zur Starkung der kérpereigenen
Abwehr

Indikation

Kriterium fir die Anwendung einer bestimm-
ten Diagnostik oder Therapie, die hinrei-
chend gerechtfertigt ist. Es besteht eine
grundsétzliche Aufklarungspflicht gegen-
Uber dem Patienten.

Infektion

Das Eindringen und Vermehren von krank-
heitserregenden Mikroorganismen in den
Kérper

Infusion

Kontinuierliches Einbringen von Flussigkeiten
in den Kérper, meist Gber einen langeren
Zeitraum

Injektion

Einbringen von Flussigkeiten in den Kérper
mittels Spritze, z. B. unter die Haut (sub-
kutan), in die Vene (intravends) oder in den
Liquorraum (intrathekal)

intraarteriell (i. a.)
In eine Arterie hinein oder in einer Arterie
liegend

intramuskular (i. m.)
In einen Muskel hinein oder in einem Muskel
liegend

intrathekal (i. th.)

In den mit Liquor (Gehirn-Rickenmark-
Flussigkeit) gefullten Nervenwasserkanal/
Liquorraum hinein oder darin liegend

intravenés (i. v.)
In eine Vene hinein oder in einer Vene liegend

intraventrikular

In das Ventrikelsystem hinein oder im Ventri-
kelsystem liegend. Das Ventrikelsystem ist
ein mit Liquor (Gehirn-Ruckenmark-Flussig-
keit) gefulltes, zusammenhangendes Hohl-
raumsystem im Inneren des Gehirns. Es
besteht aus den vier Hirnkammern (Hirn-
ventrikel), die miteinander Gber Foramina
(Offnungen) und einen Verbindungsgang in
Beziehung stehen.

Inzidenz

Haufigkeit von Ereignissen innerhalb eines
definierten Zeitraums in einer bestimmten
Population; hier: Anzahl der Neuerkrankungs-
falle einer Erkrankung bei einer bestimmten
Bevolkerungsgruppe (z. B. 100.000 Einwohner)
innerhalb eines bestimmten Zeitraums (z. B.
1Jahr)

ionisierende Strahlen

Strahlung mit sehr hoher Energie, die beim
Durchgang durch eine Zelle oder einen Orga-
nismus zu Strahlenschéden fuhren kann.

Sie wird bei der Krebstherapie zur Zerstérung
von Krebszellen genutzt. Zu den ionisierenden
Strahlen gehoéren u. a. elektromagnetische
Strahlen (z. B. Rdntgen-, Gamma- und kurz-
wellige UV-Strahlen) sowie Teilchenstrahlung
(z. B. Alpha-, Beta- und Neutronenstrahlung).

Kachexie
Auszehrung, Krafteverlust

kanzerogen
Krebserzeugend

Katheter

Réhren- oder schlauchférmiges, starres oder
biegsames Instrument, das in Hohlorgane,
Gefalde oder bestimmte Kérperhdhlen zur
Untersuchung, Spulung, Drainage, Proben-
gewinnung, Uberwachung von Kérperfunktio-
nen oder Verabreichung von Medikamenten
eingefuhrt wird

Keimzellen

Reife Zellen, die zur geschlechtlichen Be-
fruchtung fahig sind (Eizellen bei der Frau,
Samenzellen beim Mann)

Kernspintomographie, Magnet-
resonanztomographie (MRT)
siehe Magnetresonanztomographie

Knochenmark

Ort der Blutbildung; schwammartiges, stark
durchblutetes Gewebe, das die Hohlrdume
im Inneren vieler Knochen (z. B. Wirbelkérper,
Becken- und Oberschenkelknochen, Rippen,
Brustbein, Schulterblatt und Schlusselbein)
ausfullt. Im Knochenmark entwickeln sich
aus Blutvorlauferzellen (Blutstammazellen) alle
Formen von Blutzellen.

Knochenmarkpunktion

Entnahme von Knochenmarkgewebe zur
Untersuchung der Zellen. Meist wird (mithilfe
einer Hohlnadel) Knochenmark aus Becken-
knochen oder Brustbein entnommen.

komplementare Medizin

Diagnostische und therapeutische Verfahren,
die erganzend zur klassischen Schulmedizin
eingesetzt werden, z. B. die Traditionelle
Chinesische Medizin, anthroposophische
Medizin

Krebspradispositionssyndrome (KPS),
Tumorpradispositionssyndrom (TPS)
Krankheitsbilder, die neben dem Tumorrisiko
auch Fehlbildungen und geistige Behinderung
umfassen kénnen. Zu den erblichen Krebs-
pradispositionssyndromen zahlen u. a. das
Beckwith-Wiedemann-Syndrom, das Down-
Syndrom, das Hippel-Lindau-Syndrom, das
Li-Fraumeni-Syndrom, das MEN-Syndrom,
die Neurofibromatose und das WAGR-Syn-
drom. Patienten mit Down-Syndrom haben

z. B. ein erhéhtes Risiko, an einer Leukédmie
zu erkranken. Ein WAGR-Syndrom, Beckwith-
Wiedemann-Syndrom, Denys-Drash-
Syndrom oder die Neurofibromatose Typ 1
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erhdhen beispielsweise das Risiko fur einen
Wilms-Tumor.

Kreuzprobe

Labortest, der vor jeder Bluttransfusion
gemacht werden muss, um festzustellen, ob
sich das Empfangerblut mit dem Spender-
blut vertragt

Kryokonservierung

Lagerung biologischen Materials wie Zellen
(z. B. Spermien und Eizellen), Gewebe und
Organe (z. B. Knochenmark) bei extrem
tiefen Temperaturen (z. B. in flissigem Stick-
stoff bei unter —135 °C)

kurativ
Heilend; Therapien, die in erster Linie die
Heilung des Patienten zum Ziel haben

Lasertherapie, Laserkoagulation
Einschmelzung von Gewebe durch die Hitze-
wirkung des Laserstrahls; wird bei der
Entfernung von Gewebeteilen und bei der
Verdédung von Gefélden angewandt

Leukamie

Blutkrebs, bésartige Erkrankung des Knochen-
marks und Blutes, erfordert eine Chemo-
therapie zur effektiven Behandlung. Kann
nach vorangegangener Chemotherapie oder
Strahlentherapie als Spéatfolge auftreten,
dann als sekundare Leukdmie bezeichnet.

Li-Fraumeni-Syndrom

Familiares Krebspradispositionssyndrom,
gekennzeichnet durch das Auftreten ver-
schiedener solider Tumoren innerhalb einer
Familie. Im Kindes- und Jugendalter werden
am haufigsten Tumoren der Nebennieren,
Weichteilsarkome, Leukamien und ZNS-
Tumoren beobachtet, im Erwachsenenalter
vor allem Knochentumoren (Osteosarkome),
Brustkrebs und Lungentumoren.

Liquor

Bedeutet Flussigkeit. Das Wort wird meist far
die Gehirn-Rickenmark-Flussigkeit (Liquor
cerebrospinalis, Nervenwasser) benutzt, die
Gehirn und Ruckenmark umspult, um diese
vor Verletzungen zu schitzen und mit Nahr-
stoffen zu versorgen.

Lumbalpunktion (LP)

Einstich in den Wirbelkanal im Bereich der
Lendenwirbelsaule zur Entnahme von Ge-
hirn-Rickenmark-Flussigkeit (Liquor), z. B.
zwecks Untersuchung auf bésartige Zellen,
Erbgutmaterial, Verabreichung von Medika-
menten in den Lumbalkanal (intrathekale
Behandlung) oder zur Druckentlastung

Lymphknoten

In verschiedenen Kérperregionen vorkom-
mende linsen- bis bohnengrof3e Organe,
welche die Lymphe aus einem Koérperbereich
filtern und eine Rolle bei der Immunabwehr
spielen

Magnetresonanztomographie (MRT),
Kernspintomographie

Bildgebendes Verfahren; sehr genaue,
strahlenfreie Untersuchungsmethode zur
Darstellung von Strukturen im Inneren
des Koérpers. Mithilfe magnetischer Felder
werden Schnittbilder des Kdrpers erzeugt,
die meist eine sehr gute Beurteilung der
Organe und vieler Organverédnderungen er-
moglichen.

maligne
Bosartig; charakterisiert ein abnormes
Zellwachstum.

Metastase

Tochtergeschwulst, Tumorabsiedlung; Tumor,
der durch Verschleppung von Tumorzellen
aus einem anderen Bereich des Koérpers
entstanden ist; insbesondere bei bésartigen
Tumorarten

molekularbiologisch
Die molekularen Grundlagen von DNA und
RNA betreffend

molekulargenetisch

Die Erkennung und Analyse von mikrosko-
pisch nicht sichtbaren molekularen
Veranderungen genetischen Materials

monoklonal

Von einem einzigen Zellklon ausgehend;
monoklonale Antikérper: Antikérper, die von
den Zellklonen eines B-Lymphozyten ge-
bildet werden und véllig identisch sind. Sie

kénnen auch gentechnisch zu diagnostischen
und therapeutischen Zwecken hergestellt
werden und richten sich gezielt gegen einen
kleinen Molekulabschnitt (Epitop) eines
bestimmten Antigens. Bei manchen Krebs-
erkrankungen werden monoklonale Anti-
kérper z. B.im Rahmen einer Immuntherapie
eingesetzt.

Morbiditat
Anzahl von Erkrankungen in einer bestimm-
ten Bevolkerungsgruppe

morphologisch
hier: Struktur und Form von Geweben bzw.
Zellen

Mortalitat
Sterblichkeit in einer bestimmten Bevoélke-

rungsgruppe

Mukositis
Entzindung der Schleimhaut, z. B. in Nase,
Mund, Magen und Darm

multimodal
hier: Ein multimodales Therapiekonzept ver-
eint verschiedene Verfahren zur Behandlung.

Mutation

Veranderung des genetischen Materials; sie
kann ohne erkennbare aulRere Ursache ent-
stehen oder aber durch aufdere Einfllisse wie
z. B. ionisierende Strahlen oder bestimmte
chemische Substanzen (Mutagene) hervor-
gerufen werden.
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Narkose

Durch Medikamente ausgeldster Zustand
der Bewusstlosigkeit mit Unempfindlichkeit
gegenlUber Schmerz-, Temperatur- und
BerUhrungsreizen

Nekrose
Zelltod, Absterben von Geweben, Organen
und Organteilen

neoadjuvant

UnterstUtzende MalRnahme vor einer ge-
planten Operation, z. B. neoadjuvante Chemo-
therapie

Neoplasie

Neubildung von Gewebe, die auf einer
Stérung oder dem Verlust der Wachstums-
regulation der Zellen beruht

Nervensystem

Gesamtheit des Nervengewebes, das der
Wahrnehmung, der Integration des Wahrge-
nommenen, des Denkens und Fihlens sowie
der Ausldsung angemessener Verhaltens-
weisen dient. Die Reizaufnahme erfolgt Uber
Rezeptoren und Sensoren, die Reizverarbei-
tung durch Neuronen in Gehirn und Riicken-
mark, die Reizleitung Uber Nerven.

Nervenwasser
siehe Liquor

Nuklearmedizin

Fachgebiet in der Medizin, das sich mit der
diagnostischen und therapeutischen
Anwendung von Radionukliden befasst, z. B.
Skelett-Szintigraphie, MIBG-Szintigraphie,
Positronen-Emissions-Tomographie (PET)

Obstipation

Stuhlverstopfung; Stérung mit Verminderung
der Stuhlfrequenz (weniger als dreimal pro
Woche) und notwendigem starken Pressen
bei der Stuhlentleerung

Odem
Eine durch Flussigkeitsansammlung im
Gewebe bedingte Schwellung

Onkogen

Gen, das die Entstehung von Krebs férdert
(Onkogen bedeutet wortlich Krebs-Gen).
Onkogene entstehen durch Veranderung
(Mutation) von Genen, die fur die normale
Zellentwicklung (Zellwachstum, -teilung,
-reifung) von Bedeutung sind. Weil diese
Gene sich in Onkogene umwandeln kénnen,
nennt man sie auch ,Protoonkogene”. Die
Genveranderungen kénnen spontan oder
durch Ausléser wie beispielsweise radio-
aktive Strahlen, chemische Stoffe oder Viren
auftreten.

Opioide

Kérpereigene oder halb- oder vollsynthetisch
hergestellte Substanzen, die morphinéhnlich
sind. Sie unterbrechen die Schmerzentste-
hung und -weiterleitung auf zentraler Ebene
und werden daher zur Therapie starker
Schmerzen eingesetzt.

oral

Den Mund betreffend (z. B. orale Medikation =
durch den Mund einzunehmende Medika-
mente)

palliativ

Lindernd (z. B. Palliativtherapie: Therapie,
die vorrangig auf die Erhaltung bzw. Verbes-
serung der Lebensqualitéat ausgerichtet ist,
wenn eine prognostisch ungunstige Erkran-
kung vorliegt. Im Unterschied dazu hat eine
kurative Therapie in erster Linie die Heilung
des Patienten zum Ziel.)

parenteral

Unter Umgehung des Magen-Darm-Trakts
(z. B. parenterale Ernahrung: Erndhrungs-
verfahren, bei dem Wasser und Nahrstoffe,
Vitamine und Mineralstoffe in die Vene oder
unter die Haut infundiert werden)

Peripheres Nervensystem

Kann als Empfangs- und Ausfihrungsorgan
des Zentralnervensystems (ZNS) bezeichnet
werden. Es besteht aus den zahlreichen
Nerven, die den Kérper durchziehen; sie
tragen entweder Impulse von der Peripherie

zum ZNS (sensible Nervenbahnen) oder
vom ZNS in die Peripherie (motorische Ner-
venbahnen).

perkutan
Von auf3en durch die Haut

physiologisch

Kérperliche Vorgénge und physikalische
Funktionen des (menschlichen) Organismus
betreffend, die dem gesunden Lebens-
zustand angehdéren oder der Abwehr von
Gefahren fur diesen Zustand dienen

Polychemotherapie
Behandlung mit mehreren Zytostatika

Port-Katheter

Unter die Haut eingepflanzter zentraler
Venenkatheter (Infusionsschlauch). Ein Ende
des Katheters liegt in einem grof3en, herz-
nahen Blutgefal3, das andere Ende liegt unter
der Haut in einem Metall- oder Kunststoff-
reservoir (sogenannter Port); der Port kann,
wenn eine Infusion erfolgen soll, durch die
Haut punktiert werden.

Positronen-Emissions-Tomographie (PET)
Bildgebendes, nuklearmedizinisches Ver-
fahren, bei dem mithilfe einer radioaktiv
markierten Substanz (i. d. R. Zucker- oder
Aminosauremolekil) Tumoren oder Metas-
tasen in einem Bild (Tomogramm) sichtbar
gemacht werden kénnen

Primartumor
Der zuerst entstandene Tumor, von dem
Metastasen ausgehen kdnnen
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Prognose
Vorhersage; Voraussicht auf den Krankheits-
verlauf; Heilungsaussicht

Proliferation
Vermehrung von Gewebe durch Wucherung
oder Sprossung

Prophylaxe
Vorbeugung, Verhtung von Krankheiten

Punktion

Einstich in (Blut-)Gefake, Kérperhéhlen oder
Organe zur Entnahme von FlUssigkeiten

und Gewebestiickchen oder zum Einbringen
von Substanzen mit Spezialinstrumenten

(z. B. Hohlnadeln) fur diagnostische oder
therapeutische Zwecke

radioaktiv

Als radioaktiv werden Substanzen mit insta-
bilen Atomkernen bezeichnet, die sich
spontan unter Abgabe von Energie umwan-
deln. Die frei werdende Energie wird als
ionisierende Strahlung (energiereiche Teil-

chen und/oder Gammastrahlung) abgegeben.

Referenzzentrum

Gemeinsame Einrichtung einer Therapieopti-
mierungsstudie oder einer Arbeitsgruppe bzw.
eines Netzwerkes (HIT-Netzwerk) zur Zweit-
begutachtung durch Experten fur die Frage-
stellung verschiedenster Untersuchungen
oder Fragen der behandelnden Kilinik. Es gibt
solche Referenzzentren meist fur die fein-
gewebliche Untersuchung (Pathologie), fur
bildgebende Verfahren (Radiologie) sowie fur
Empfehlungen zur Chemotherapie (Studien-

zentrale) oder Strahlentherapie (Radiotherapie).

Regression
hier: Ruckbildung von Gewebe

Remission
Verschwinden der Symptome einer Krebs-
erkrankung

Resektion
Entfernung von erkrankten Organteilen

Resistenz
hier: Widerstandsfahigkeit von Zellen gegen-
Uber Chemotherapeutika oder Antibiotika

Rezidiv
Rackfall, Wiederauftreten einer Erkrankung
nach Heilung

Rickham-Reservoir, Ommaya-Reservoir
Unter die Kopfhaut implantiertes Reservoir
mit einer punktierbaren Kunststoffkapsel, das
mit einem liquorgefullten Raum im Gehirn
verbunden ist. Es erméglicht wiederholte
Liquorpunktionen oder den Anschluss eines
Shunt-Systems.

RNA

Abkurzung fur ribonucleic acid (englisch),
Ribonukleinsaure (deutsch). Unter anderem
dient sie der Umsetzung der genetischen
Information in Proteine oder Ubt andere Funk-
tionen aus. Es handelt sich um ein grof3es
Molekil, meist eine einfache Nukleinsaure-
kette (Ausnahme: manche Viren), die wie

die DNA aus vier verschiedenen Bausteinen
(Basen) besteht.

Réntgenuntersuchung

Bildgebendes Verfahren, das durch An-
wendung von Réntgenstrahlen Organe bzw.
Organteile sichtbar macht

Sepsis

Lebensbedrohliches Ereignis aufgrund einer
fehlgesteuerten, den ganzen Kérper betref-
fenden Entzindungsreaktion, die durch eine
Infektion (mit Bakterien, Viren oder Pilzen)
ausgeldst wird. Die Sepsis kann zu schweren
Gerinnungsstérungen und Funktionsein-
schrankungen bis hin zum lebensbedrohlichen
Versagen von multiplen Organen fuhren.

Shunt
Verbindung zwischen zwei Organsystemen
oder GefélRen; hier: meist operativ angelegt

solide
Fest; solider Tumor: feste, drtlich umschrie-
bene Zunahme von kérpereigenem Gewebe

somatisch
Kérperlich; somatische Zellen: alle Kérper-
zellen mit Ausnahme der Keimzellen

Sonographie, Ultraschall

Bildgebendes Verfahren; Untersuchungs-
methode, bei der Ultraschallwellen durch
die Haut in den Kérper gesendet werden;

an Gewebs- und Organgrenzen werden die
Schallwellen zurickgeworfen (reflektiert),
von einem Empfanger (Schallkopf) auf-
genommen und mithilfe eines Computers in
entsprechende Bilder umgewandelt.

sporadisch
Vereinzelt auftretend; gelegentlich; selten
vorkommend

Staging, Stadieneinteilung

Festlegung der Ausbreitung bei bésartigen
Tumoren; beurteilt werden verschiedene
Kriterien wie GréRe des Primartumors, Zahl
der befallenen Lymphknoten und Metastasen.

Stammzellen

Unreife (undifferenzierte) und unbegrenzt
teilungsféahige Zellen, aus denen durch Teilung
jeweils wiederum eine Stammzelle und eine
zur Reifung (Differenzierung) fahige Zelle ent-
steht. Stammzellen sind das Ausgangs-
material der embryonalen Organentwicklung
und aller regenerationsfahigen Gewebe des
Erwachsenen (z. B. Haut, Schleimhaute, blut-
bildende Zellen des Knochenmarks). Sie sind
gewebespezifisch determiniert.
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Stammzelltransplantation (SZT)
Ubertragung blutbildender Stammzellen nach
vorbereitender Chemotherapie, Bestrahlung
oder Immunsuppression des Empfangers.

Die Stammzellen kénnen entweder aus dem
Knochenmark oder aus der Blutbahn ge-
wonnen werden. Im ersten Fall nennt man
das Verfahren ihrer Ubertragung Knochen-
marktransplantation, im zweiten Fall periphere
Stammzelltransplantation. Nach Art des
Spenders unterscheidet man zwei Formen
der SZT: die allogene SZT (Stammzellen von
einem Fremdspender) und die autologe SZT
(eigene Stammzellen).

stereotaktisch

Genaue Lokalisationskontrolle durch bildge-
bende Verfahren (z. B. Computertomographie,
Kernspintomographie) und Computer-
berechnung, z. B. zur Entnahme von Gewebe
oder im Rahmen einer Behandlung

Strahlentherapie

Kontrollierte Anwendung ionisierender
Strahlen zur Behandlung von bdsartigen
Erkrankungen

subkutan (s. c.)
Unter die Haut

supportiv

Unterstutzend; Behandlungsmaf3nahmen
zur Vorbeugung, Linderung oder Behandlung
krankheits- und/oder behandlungsbedingter
Nebenwirkungen/Komplikationen

Symptom
Krankheitszeichen

Syndrom

Krankheitsbild, das durch das gemeinsame
Auftreten verschiedener Symptome gekenn-
zeichnet ist und dessen Symptome alle
durch eine gleiche Ursache ausgel6st werden

systemisch
Den ganzen Korper betreffend (im Gegensatz
zu lokal oder begrenzt)

Szintigraphie

Nuklearmedizinisches Untersuchungsver-
fahren, bei dem durch die Gabe von radio-
aktiv markierten Stoffen innere Organe
oder Gewebe bildlich (z. B. auf Rontgenfilmen)
dargestellt werden kénnen. In der Krebs-
heilkunde kédnnen mithilfe der Szintigraphie
Tumoren oder Metastasen sichtbar ge-
macht werden, z. B. kdnnen mithilfe einer
Skelett-Szintigraphie Knochentumoren oder
Knochenmetastasen detektiert werden.

Therapieoptimierungsstudie

Kontrollierte klinische Studie, die der opti-
malen Behandlung der Patienten und gleich-
zeitig der Verbesserung und Weiterent-
wicklung der Behandlungsmaglichkeiten dient.
Die Therapieoptimierung ist dabei nicht

nur auf eine Verbesserung der Heilungsaus-
sichten, sondern auch auf eine Begrenzung
behandlungsbedingter Nebenwirkungen und
Spatfolgen ausgerichtet.

therapierefraktar
Nicht auf Therapie ansprechend

Toxizitat
Giftigkeit, Giftstarke, Nebenwirkung einer
Substanz

Transfusion

Ubertragung von Blut oder Blutbestandteilen
von einem Spender auf einen Empfénger.
Voraussetzung ist die Blutgruppenkompati-
bilitdt zwischen Spender und Empféanger.

Transplantation
Ubertragung von Geweben, Organen oder
Zellen

Tumor

Abnorme Schwellung oder Geschwulst,
sowohl gutartig (benigne) als auch bésartig
(maligne)

Tumormarker

Kérpereigene Substanzen im Blut oder an-
deren Koérperflussigkeiten, die von malignen
Tumoren vermehrt produziert werden und
bei erhéhter Konzentration auf einen Tumor
hinweisen kénnen. Sie dienen vor allem der
Kontrolle des Krankheitsverlaufs und weniger
zur sicheren Diagnosestellung.

Tumorpradispositionssyndrom (TPS),
Krebspradispositionssyndrom (KPS)
siehe Krebsprédispositionssyndrom

Tumorsuppressorgen

Gen, dessen Genprodukt hemmend auf die
Zellteilung wirkt und dadurch eine Entste-
hung unkontrolliert wachsender Tumorzellen
verhindert. Der Ausfall eines Tumorsuppres-
sorgens kann die Tumorbildung begtinstigen.

Ultraschall, Sonographie
siehe Sonographie

Von-Hippel-Lindau-Syndrom

Genetisch bedingte Erkrankung, die zur
Bildung von Tumoren und zystischen Veran-
derungen in verschiedenen Organen wie
dem Gehirn, dem Ruckenmark, der Netzhaut
des Auges, der Ohren, der Nieren, der
Bauchspeicheldrise und der Nebennieren
fahren kann

zentraler Venenkatheter (ZVK),
zentralvenoser Katheter
Kunststoffkatheter (Infusionsschlauch), der
meist nach Punktion (Einstich) einer Vene

im Bereich der oberen Kérperhalfte in das
vendse GefalRsystem eingefthrt und herznah
vorgeschoben wird. Das auf3ere Ende des
Katheters ist entweder Gber eine unter der
Haut befestigte Kammer (Port-System)

mit einer Nadel zugénglich oder kann als
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Schlauch auf3erhalb des Koérpers an das
Infusionssystem angeschlossen werden
(Broviac-Katheter, Hickman-Katheter).

Zentralnervensystem (ZNS),

zentrales Nervensystem

Umfasst Gehirn und Ruckenmark und wird
vom peripheren Nervensystem abgegrenzt.
Als zentrales Integrations-, Koordinations-
und Regulationsorgan dient es der Verarbei-
tung von adulReren Sinneseindricken sowie
von Reizen, die vom Organismus selbst pro-
duziert werden.

zytochemisch
Den chemischen Aufbau sowie die chemi-
schen Vorgénge der Zellen betreffend

zytomorphologisch
Gestalt und Bau der Zellen (unter dem
Mikroskop) betreffend

Zytostatika

Zellwachstumshemmende Medikamente;
kénnen verschiedenartige, insbesondere sich
haufig teilende Zellen vernichten und/oder
deren Vermehrung verhindern oder erheblich
storen, indem sie deren Zellstoffwechsel
beeinflussen.

zytotoxisch
Zellschadigend

» Gut zu wissen:

Ein umfangreiches
Glossar finden Sie unter:
www.kinderkrebsinfo.de.
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Anhang

Literaturempfehlungen

Detaillierte Informationen zu allen ZNS-
Tumor-Erkrankungen im Kindes- und Jugend-
alter und deren Behandlungen erhalten Sie
auf der Webseite: www.kinderkrebsinfo.de.

Fiir Erwachsene

Annette Bopp, Genn Kameda:

Unser Kind hat Krebs: Was kénnen wir tun?
Empfehlungen fir den Umgang mit dem
erkrankten Kind.

Verlag Freies Geistesleben & Urachhaus, 2011

Rita Carter:

Das Gehirn — Anatomie, Sinneswahr-
nehmung, Gedachtnis, Bewusstsein,
Stoérungen. Bildatlas, der komplexe
Zusammenhange anschaulich erklart
und wesentliche Aspekte der Hirn-
forschung bertcksichtigt.

Dorling Kindersley Verlag GmbH, 2010

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):
Bewegung macht fit - Bewegung macht
SpaR. Bedeutung kérperlicher Aktivitaten
far Kinder und Jugendliche in der Klinik
und zu Hause.

Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):

Gut essen in besonderen Zeiten.
Erndhrung wahrend einer Krebstherapie
im Kindes- und Jugendalter.

Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):

F-1-T fiir die Schule. Schulische Reinte-
gration von Kindern und Jugendlichen
mit einem Hirntumor oder einer anderen
Krebserkrankung.

Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung, West-
deutsches Protonentherapiezentrum Essen
(WPE) (Hrsg.):

Infobroschure zur Strahlentherapie

bei Kindern. Informationen fir Patienten
und Eltern.

Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):

Jung und krebskrank. Eine Broschiire

fur Jugendliche mit Krebs.

Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):

Mein Kind hat Krebs. Ein Handbuch fur
Eltern krebskranker Kinder.

Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):
Mein Enkelkind hat Krebs. Eine Informa-

tionsbroschiire flir GroReltern von Kindern

und Jugendlichen mit Krebs.
Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Anhang

TIPP

Detaillierte Infor-
mationen und
Downloadmaterial
zu allen Tumor-
pradispositions-
syndromen erhalten
Sie auf der Webseite:
www.krebs-
praedisposition.de/
informationen-
fuer-menschen-
mit-kps/.
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Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):
Sozialrechtliche Informationen.

Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Charlotte Niemeyer und Angelika Eggert:
Padiatrische Hamatologie und Onkologie.
Umfassendes Lehrbuch zur padiatrischen
Onkologie.

Springer-Verlag, 2018

Anja Borgmann-Staudt:

Mischa mdchte einmal Vater werden.
Informationsbroschiire fur jugendliche
Patienten mit einer Krebserkrankung.
Inzwischen auch als Video verfugbar.

Als PDF downloadbar unter:
https://kinderonkologie.charite.de/
forschung/ag_borgmann_staudt/
videosbroschuerenflyer/

Berliner Krebsgesellschaft e. V., 2021

Anja Borgmann-Staudt:

Luzie méchte einmal Mutter werden.
Informationsbroschiire fur jugendliche
Patienten mit einer Krebserkrankung.
Inzwischen auch als Video verfugbar unter:
https://kinderonkologie.charite.de/
forschung/ag_borgmann_staudt/
videosbroschuerenflyer/

Berliner Krebsgesellschaft e. V., 2021

Kinder-Krebs-Hilfe fur Wien, NO und Bgld. —
Elterninitiative St. Anna Kinderspital und
AKH Kinderklinik (Hrsg.):

Pias Weg durch die Strahlentherapie.

Zu erhalten bei Kinder-Krebs-Hilfe far
Wien, NO und Bgld. — Elterninitiative

St. Anna Kinderspital und AKH Kinderklinik,
www.kinderkrebshilfe.wien.

Als PDF downloadbar unter:
https://www.stanna.at/app/uploads/
2021/03/Pias_Weg_Strahlentherapie.pdf

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.),
Motzfeld, Helle (Autor):

Der Chemo-Kasper. Bilderbuch fiir

kleine Patienten tiber die Wirkung der
Chemotherapie.

Ubersetzt aus dem Danischen.

Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de.

In verschiedenen Sprachen erhaltlich.

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.),
Schlichting, Gabriele (Autorin):

Prinz Daniel und seine kranke Schwester
Luzie. Bilderbuch uber die besondere
Situation der Geschwister.

Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.),
Schlichting, Gabriele (Autorin):

Prinzessin Luzie und die Chemo-Ritter.
Bilderbuch uUber die Behandlung eines
Tumors.

Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.),

Van den Heuvel, Brigitte u. a. (Autoren):
Radio-Robby.

In kindgerechter Sprache und anschaulichen
Zeichnungen wird erklart, was bei einer
Bestrahlung passiert.

Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Monika RoRiger:
Was ist was: Das Gehirn.
Tessloff Verlag, 1999

Anja Sommer, Michael Grotzer:

Eugen und der freche Wicht.
Diagnostik & Therapie von Hirntumoren
anschaulich illustriert.

Edition Moderne, 2003

Dietmar Beetz:

Anton G. — eine Krankengeschichte.
Uber einen Jungen mit Hirntumor, erzahlt
vom GroRvater.

Edition EB, 2006

llse Karunaratna:

Wir sehen uns im Himmel - die letzten
drei Jahre mit unserer Tochter.
Erfahrungsbericht der an einem Hirntumor
erkrankten Anne, die trotz Chemotherapie
den Kampf gegen den Krebs verliert (auch
als Audio-CD erhaéltlich).

Christliche Verlagsgesellschaft, 2014

Nicole Stember:

Ich heil3e Vianne!

Ein minutios gefuhrtes Tagebuch einer
Mutter, die die Zeit der Behandlung ihrer
Tochter, die an einem anaplastischen
Ependymom erkrankt ist, festhalt. Trotz
gréRter medizinischer Anstrengungen wird
Vianne nicht wieder gesund.
epubli-Verlag, 2015

Brigitte Trumpy-Birkeland:

Sternenkind: Wie Till seinen Himmel fand.
Eine GroRmutter berichtet GUber die
Erkrankung ihres Enkels, der mit sieben
Jahren an einem Hirntumor erkrankt.
Woérterseh Verlag, 2014
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Deutsche Kinderkrebsstiftung und
Deutscher Kinderkrebsverband
Godesberger Allee 140

53175 Bonn

Tel. 0228 68846-0

Fax 0228 68846-44
info@kinderkrebsstiftung.de
www.kinderkrebsstiftung.de

Hier bekommen Sie Informationen und Hilfe,
die Liste der regionalen Elterngruppen sowie
weitere Informationsbroschiren und eine
stets aktualisierte Literaturliste.

www.kinderkrebsinfo.de

Das von der Deutschen Kinderkrebsstiftung
geférderte Informationsportal der Gesell-
schaft fur Padiatrische Onkologie und Ha-
matologie (GPOH). Das Portal bietet auf
rund 3.000 Seiten umfassende, wissen-
schaftlich fundierte und qualitatsgesicherte
Informationen zu Blut- und Krebserkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter. Mit sei-
nem Angebot richtet es sich sowohl an
Betroffene, insbesondere Patienten und An-
gehorige, als auch an Arzte, Wissenschaftler
und andere in der Kinderheilkunde Tatige.

Das Waldpiraten-Camp der Deutschen
Kinderkrebsstiftung

Nach der langen und kraftezehrenden Zeit
der Therapie ausspannen und behutsam
Krafte sowie neuen Mut tanken — seit 2003
gibt es dieses im deutschsprachigen Raum
einmalige Angebot flur krebskranke Kinder,
Jugendliche und deren Geschwister im
Waldpiraten-Camp am Rande des Heidel-
berger Stadtwaldes.

Waldpiraten-Camp
Promenadenweg 1

69117 Heidelberg

Tel. +49 (0) 6221-180466
camp@kinderkrebsstiftung.de
www.waldpiraten.de

SyltKlinik der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung

Die SyltKlinik, deren Trager seit 2005 die
Deutsche Kinderkrebsstiftung ist, ist bundes-
weit die einzige Rehabilitationseinrichtung,
die ausschlielich krebskranke Kinder und
deren Angehdrige betreut. Wahrend der
vierwdchigen Reha kann die gesamte Familie
nach der kraftezehrenden Zeit der Therapie
abschalten und Kraft tanken.

SyltKlinik

Osetal 7

25996 Wenningstedt-Braderup
Tel. +49 (0) 4651-949-0
info@syltklinik.de
www.syltklinik.de

Rehabilitationsklinik Katharinenhéhe

Die Katharinenhéhe ist eine Nachsorge-
einrichtung fur schwer onkologisch, hdmato-
logisch oder kardiologisch kranke Kinder
mit ihren Familien sowie fur Jugendliche und
junge Erwachsene. Die Rehabilitationsklinik
liegt zwischen Furtwangen und Schénwald
im Schwarzwald.

Rehabilitationsklinik Katharinenhéhe
Oberkatzensteig 11

78141 Schénwald/Schwarzwald

Tel. +49 (0) 7723-6503-0
verwaltung @katharinenhoehe.de
www.katharinenhoehe.de

Nachsorgeklinik Tannheim

Die Nachsorgeklinik Tannheim gibt Familien
mit chronisch schwer kranken Kindern neue
Kraft und Hoffnung. Sie bietet im Rahmen
der familienorientierten Nachsorge bei der
Krebs-, Herz- oder Mukoviszidose-Erkran-
kung eines Kindes der gesamten Familie eine
hoch qualifizierte, vierwdchige Behandlung.

Nachsorgeklinik Tannheim
Gemeindewaldstr. 75
78052 VS-Tannheim

Tel. +49 (0) 7705-92-00
info@tannheim.de
www.tannheim.de

Anhang

Klinik Bad Oexen

Bad Oexen ist eine anerkannte Fachklinik in
privater Tragerschaft fur onkologische
Rehabilitation und Anschlussrehabilitation
mit altersspezifischen Reha-Bereichen.

Im Kinderhaus Bad Oexen bietet sie eine
familienorientierte Reha (FOR) fur onko-
logisch und kardiologisch erkrankte Kinder
sowie deren Eltern und Geschwister. Ein
weiteres Reha-Angebot richtet sich an junge
Krebspatienten ab 18 Jahren.

Klinik Bad Oexen

Oexen 27

32549 Bad Oeynhausen
Tel. +49 (0) 5731-537-0
klinik@badoexen.de
www.badoexen.de

www.nachsorge-ist-vorsorge.de

Auf dem Informationsportal der LESS-
Arbeitsgruppe (,Spétfolgen in der Padiatri-
schen Onkologie” — Late Effects Surveillance
System, kurz: LESS) zum Thema Nachsorge
finden sich u. a. zahlreiche Nachsorgebro-
schuren fur Betroffene zu verschiedenen
Erkrankungen und Themen.

www.langzeitnachsorge-nach-krebs.de
LE-Na ist ein Projekt der LESS-Arbeitsgruppe.
Auf der Webseite finden Betroffene wichtige
Informationen und Anlaufstellen rund um
Spatfolgen, Transition, Pravention und lang-
fristige Nachsorge.
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