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Hallo du!

Wir winschten, du wirdest diese Broschulre nicht in den
Handen halten. Du ganz sicher auch. Denn die Tatsache, dass
du gerade diese Einleitung liest, bedeutet sehr wahrschein-
lich, dass man dir gesagt hat, dass du hast.
Scheif3e. Mit einem Mal wird dein Leben auf den Kopf ge-
stellt. Alles ist neu und anders. Du fuhlst dich vielleicht ge-
lahmt, bist wutend, traurig, verzweifelt, fassungslos oder alles
auf einmal. Statt Alltag, Schule oder Ausbildung heif3t es jetzt
Krankenhaus und . Um dich herum sind zunéachst
fremde Menschen, standig piepende Gerate, kahle Kopfe,
Kinder und Jugendliche mit Infusionsstander. Durch deinen
Kopf schwirren viele, sehr viele Fragen. Etwa: Wie geht es
jetzt weiter? Was kommt auf mich zu? Warum habe ausge-
rechnet ich ? Muss ich jetzt sterben?

Auf manche deiner Fragen gibt es schlichtweg keine
Antworten. Auf viele aber schon. Und einige Antworten fin-
dest du ganz sicher in dieser Broschure. Sie soll dir Halt und
Unterstutzung geben, damit du dich wahrend der
ein kleines bisschen besser zurechtfindest. Sie erklart dir,
was es heildt, zu haben. Wie es im Krankenhaus ist.
Wie es mit deinem Leben und all den ,normalen” Dingen
drum herum, wie Freunden, Familie und so, weitergeht. Sie
enthalt ein paar Ideen, die dich ablenken, aufheitern oder
unterstttzen kénnen. Und sie zeigt dir, dass du trotz Krebs-

diagnose immer DU bist und DU bleibst!

Das Besondere dieser Broschire ist, dass sie ein Ge-
meinschaftsprojekt von Fachleuten und Uberlebenden ist.
Die sogenannten ,Survivors” waren als Jugendliche selbst
an erkrankt, haben das Gleiche oder Ahnliches erlebt
und wissen daher, wie es sich fur dich gerade anfuhlt. Sie
haben Uberlegt, welche Themen sie in der Behandlungszeit
beschéftigt haben und welche Tipps und Tricks sie dir aus
inrer Erfahrung heraus mitgeben méchten. Zusammen mit
den Survivors méchten wir — die Autoren — dir zeigen, dass
du nicht allein bist, und dir Mut machen! Denn die gute
Nachricht: Es gibt gegen
sich oft wieder ein gutes Leben fuhren.

und danach lasst

Und noch eine kleine Besonderheit dieser Broschire:
Anders als beispielsweise einen Roman musst du sie nicht
von vorne nach hinten lesen. Wir haben sie so gestaltet, dass
du jederzeit von Kapitel zu Kapitel springen kannst, so wie es
far dich am besten passt. Manche Kapitel und Themen sind
far dich vielleicht gar nicht oder noch nicht relevant, andere
aber schon. Oder aber du interessierst dich ausschlie3lich
far die kreativen Seiten im hinteren Teil dieser Broschure. Wie
auch immer du die Broschure nutzt, so hoffen wir vor allem,
dass sie dich gut durch deine begleiten wird!
Es geht um dich: Gib auf dich acht!

Deine Autorinnen und Autoren



Die im Text grun hinterlegten
Wérter werden im Glossar
© ab Seite 150 erklart.



Was uns wichtig ist

Bevor es richtig losgeht und du in die Broschire eintauchst, méchten wir
dir vorab ein paar wichtige Botschaften mitgeben. Diese solltest du dir
immer wieder vor Augen fuhren, denn sie kdnnen dir helfen, etwas Ruhe in
dein Gedanken-Wirrwarr zu bringen.

. im Kindes- und Jugendalter ist heilbar! Die Heilungschancen
haben sich aufgrund der enormen medizinischen Fortschritte
und Erkenntnisse in den letzten Jahrzehnten deutlich verbessert.
Die meisten Kinder und Jugendlichen kénnen heute erfolgreich
behandelt werden.

* Esist nicht deine Schuld, dass du hast! ist vieles: doof,
scheilde, ungerecht. Aber — und das solltest du dir immer
wieder sagen - ist nicht deine Schuld! in deinem Alter passiert
einfach, so unfair das auch klingen mag.

* Du bist nicht der einzige Jugendliche mit ! Du fuhlst dich

allein mit deiner Krebserkrankung, bist es aber nicht! Es gibt auf der
Welt, in Deutschland oder sogar auf deiner Station Jugendliche,
denen es jetzt gerade genauso geht wie dir. Jugendliche, die ebenfalls
haben und durch diese schwere Zeit missen. Frage doch

mal auf deiner Station nach, ob man dir helfen kann, Kontakt zu anderen
Krebspatienten in deinem Alter herzustellen. Der Austausch mit
ihnen kann dir guttun.

* Deine Gefiuhle sind immer okay! Ganz egal, was oder wie du dich
fuhlst, alles ist richtig und okay! Es gibt einfach kein Normal, wenn
es um Gefuhle geht. Schon gar nicht, wenn man an erkrankt ist.

* Gib niemals auf! Du wirst zwischendurch auch mal schlechte Tage
haben und meinen, dass dir die Kraft ausgeht. Denk dann aber daran:
Hoffnung vermag dich anzutreiben und hilft, dass du weitermachst.

* Du bist nicht allein! Keiner kann dir deine Erkrankung abnehmen, aber
es gibt sehr viele Menschen (Familie, Freunde, Behandler & Co.),
die dich durch die schwere Zeit begleiten werden und fur dich da sind.

(Aus dem Song der
Regenbogenfahrt)



DU bist und bleibst DU! Auch wenn es sich so anfuhlt, als hatte der
dein Leben im Griff und zum Stillstand gebracht: Dein Leben

geht weiter und DU bist und bleibst DU.

Es gibt keine doofen Fragen! und alles, was damit zu tun hat,

kann manchmal ganz schén kompliziert sein. Da ist es nur logisch,

dass du nicht immer alles auf Anhieb verstehst und (Riick-)Fragen

hast. Stell deine Fragen! Bereite dich auf Arztgespréache vor, indem

du deine Fragen aufschreibst. Im hinteren Teil dieser Broschure findest

du Platz fur eigene Gedanken.

Informiere dich — richtig! Mehr Informationen und Wissen kénnen

dir die Angst nehmen und Sicherheit geben. Zu viele Informationen

kénnen dich aber auch verwirren und belasten. Versuche heraus-

zufinden, mit wie viel Informationen du dich wohlfuhlst. Superwichtig

ist auch: Nicht alles, was du Uber liest, stimmt. Achte deshalb

darauf, dass du auf den richtigen Webseiten unterwegs bist. Auf Seiten,

denen du vertrauen kannst (s. Tipp). Deine erste Informationsquelle

sollten so oder so die Behandler in deiner Klinik sein.

Vorsicht vor Dr. Google, Prof. YouTube & Co.!

Im Netz kannst du viele Informationen Uber

finden — Wahrheiten, aber auch jede Menge
Unwahrheiten. Sei daher vorsichtig, wenn du googelst.
Fur medizinische Informationen surfe lieber auf
Seiten, die von Expertinnen und Experten verfasst
wurden, wie z. B. .

Auf diesen Seiten kannst du dir sicher sein, dass

die Informationen gepruft sind und dem aktuellen
medizinischen Wissensstand entsprechen.
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Atmel! Das klingt banal, ist aber so einfach und so wahr: Ruhiges, tiefes
Atmen kann dir helfen, dich in Stresssituationen zu beruhigen

und zu fokussieren. Probiere doch mal unsere Atemubung unten aus!
Du bist die Hauptperson! Wahrend der Behandlung geht es um dich,
deinen Kérper und deine Gesundheit. Es ist daher dein gutes Recht,
bei samtlichen Entscheidungen gefragt zu werden sowie dir und deinen
Bedurfnissen Gehor zu verschaffen!

Denk an deine Tradume und Ziele! Halte an deinen Trdumen und
Zielen fest oder schmiede neue Plane. Es kann hilfreich sein, etwas
Schoénes fur die Zeit nach deiner Behandlung zu planen und sich
darauf freuen zu kénnen. Im hinteren Teil der Broschure findest du
Ubungen, die dich dabei unterstiitzen kénnen.

1






Wissenswertes Uber Krebs

Es gibt Glber 200 verschiedene Krebsarten im Kindes- und Jugendalter.
Das sind zu viele, um auf jede einzelne einzugehen. Auch kénnen wir
nicht deine individuellen Fragen im Hinblick auf deine Erkrankung beant-
worten (dafir ist dein behandelndes Team da!). Aber wir kénnen ver-
suchen, generelle Fragen zu klaren. Fragen zu Krebs im Allgemeinen, zur
Behandlung, zu méglichen Nebenwirkungen und Spéatfolgen, zu deinem
Umfeld und vielem mehr, was Jugendliche, die wie du an Krebs erkrankt
sind, umtreibt. Im folgenden Kapitel haben wir fur dich die wichtigsten
medizinischen Informationen rund um Krebs zusammengetragen.



Was ist Krebs?

u

Sicherlich hast du schon vor deiner von der Krankheit ,,
gehoért und kennst vielleicht in deiner Verwandtschaft oder deinem
Umfeld Menschen, die an erkrankt sind. Dabei handelt es sich ver-
mutlich um Erwachsene. Denn bei Kindern und Jugendlichen

tritt sehr selten auf und ist meist viel besser zu behandeln als im
Erwachsenenalter.

Was im Koérper schieflauft, wenn entsteht — darUber wird seit
Jahrzehnten intensiv geforscht und wir wissen heute schon eine ganze
Menge daruber. Trotzdem sind immer noch viele Fragen offen. In diesem
Abschnitt wollen wir dir helfen, eine Vorstellung davon zu bekommen,
was gerade in deinem Korper passiert und was die Medizin heute dagegen
tun kann. Wir wollen es nicht zu kompliziert machen, aber ganz einfache

Erklarungen gibt es eben auch nicht.

Wahrscheinlich hast du im Biologieunterricht schon gelernt,
dass unser Korper aus einer riesigen Zahl von Zellen be-
steht, die nur im Mikroskop sichtbar sind. Jede dieser Zellen
stammt von der befruchteten Eizelle ab, in der die Gene dei-
ner Mutter und deines Vaters sich vereinigt haben. Durch
Zellteilung entstehen dabei immer mehr neue Zellen, und
jede davon enthalt den kompletten ,Bauplan” des Menschen,
Code.

Eigentlich kann man sich gar nicht wirklich vorstellen,

also den

wie es moglich ist, dass eine solche gigantische Menge von
Informationen standig kopiert wird, ohne dass dabei Fehler
(sprich: ) passieren. Es gibt Blut-, Haut-, Nerven-,
Darm-, Abwehrzellen und viele weitere mehr. Jede dieser
Zellen erfullt eine ganz bestimmte Aufgabe, wie zum Beispiel
die Abwehrzelle, die Bakterien und andere Krankheitserreger
bekédmpfen muss.

Leider ist unser Koérper nicht perfekt. Immer wieder
passieren bei der Zellteilung Kopierfehler (dhnlich wie beim

Abschreiben in der Schule), oder im Zellkern wird eines der

~Speichermolekile” im Code beschadigt. Zum
Gluck haben die Zellen viele Méglichkeiten, solche Fehler
auszubugeln. Wenn bei einer Zelle ein richtig krasser Fehler

passiert ist, wird sie normalerweise einfach aulRer Betrieb

gesetzt.
Damit sind wir nun endlich beim Thema : Leider
klappt es nicht immer, dass ein Fehler im Code

repariert oder auf andere Weise unschéadlich gemacht wird.
Manchmal fuhrt eine solche Mutation dazu, dass sich die
Zelle einfach so ohne Auftrag teilt. Dadurch entstehen zwei
Tochterzellen mit demselben Fehler, die sich ebenfalls weiter
teilen, sodass sich die Zahl der kranken Zellen wieder ver-
doppelt. Das fuhrt zu einem unkontrollierten Wachstum,
bei dem die Zellzahl immer schneller zunimmt (fur die in Ma-
thematik schon Fortgeschrittenen: ,exponentielles Wachs-
tum”). Manchmal fuhrt der Fehler dazu, dass die Zelle sich
teilt, ohne wirklich eine Aufgabe zu haben.

Solche Zellen werden dann oft als , " bezeich-

net, weil sie so viel Schaden anrichten. Diese Zellen verfolgen



aber keinen Plan, den Kérper zu schadigen oder zu zerstéren,
sie sind einfach unkontrollierbar geworden.

Wie man sich vorstellen kann, gibt es dann bald ein Platz-
problem, wenn sich eine Zellart ohne Ricksicht auf andere
Zellen immer weiter ausbreitet. Diese krankhafte Entwicklung
nennt man Krebs. Eine grofde Ansammlung von Krebszellen an
einer Stelle nennt man auch bésartigen Tumor. Bei der Leu-
kamie breiten sich die Zellen Uber das Blut im ganzen Kérper
aus.

In der nachstehenden Tabelle findest du eine Ubersicht
Uber die verschiedenen Krebsarten im Kindes- und Jugend-
alter. Wo im Korper tritt eine bestimmte Erkrankung auf? Was
passiert dann im Kérper? Wie wird sie in der Regel behan-
delt? Diese Ubersicht ersetzt natirlich nicht das Gesprach
mit deinen Behandlern! Auch kann es sein, dass du in dieser
Ubersicht keine Informationen zu deiner Erkrankung findest
(wenn sie z. B. sehr selten ist) oder deine Therapie anders
ablauft als hier beschrieben.

Ausfuhrlichere Informationen zu den Therapieformen fin-
dest du auch im Kapitel ,Krebstherapien im Uberblick” © S. 28.
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lymphatische
Leukamie (ALL)
Haufigste Krebserkrankung
bei Kindern und

Jugendlichen

myeloische
Leukamie (AML)
Wesentlich seltener als
die ALL.
Es gibt mind. 9 Unterformen
(MO - M7 mit Varianten),
die z. T. ganz unterschiedliche
Eigenschaften haben und
unterschiedlich behandelt

werden

myeloische
Leukamie (CML)
Im Kindes- und Jugendalter
sehr selten

Myelodysplastisches
(MDS)
Im Kindes- und Jugendalter

selten

Im , wo die
standig erneuert
werden. Betrifft aber oft
auch den ubrigen Koérper,

da Uberall sind

und Blut.
Manchmal auch Beteiligung

Im

von Haut oder Schleimhauten

Im

Unreife Vorstufen der
G ")
vermehren sich unkontrolliert

und verdrangen andere Zellen

Unreife Vorstufen von
(nicht der
, heil3en aber
auch,, ") vermehren
sich unkontrolliert und

verdréngen andere Zellen

Betrifft sehr unreife Zellen
( ) der Blut-
bildung. Die Verédnderungen
entwickeln sich langsamer

als bei den Leukamien

Betrifft die der

Blutbildung. Kann zu einer

UbermaRigen Zahl von
fuhren, aber — je nach

Typ — auch zu einer

Meist mit

Uber mehrere Monate (block-

weise, aber nicht am Stuck).

Danach noch ,Dauertherapie”

mit Chemo-Tabletten,

bis 2 Jahre rum sind.

Selten auch Kopfbestrahlung,
oder

Meist mit
kurzer, aber auch intensiver
als bei der ALL. Manchmal
auch Kopfbestrahlung,

oder

Heute mit
Uber einen langen
Zeitraum (fruher
, heute meist

nicht mehr nétig)

Erfordert meist eine
(vorher
erfolgen teilweise erst einmal

Bluttransfusionen)



Hodgkin-Lymphom

(auch als Morbus Hodgkin
nach dem Entdecker Thomas
Hodgkin bezeichnet)

Bei Jugendlichen eine der
etwas haufigeren Krebs-

erkrankungen

Non-Hodgkin-Lymphom
(NHL)

Eng verwandt mit der ALL.
Die Abgrenzung kann
schwierig sein.

Es gibt viele Unterformen
mit wichtigen biologischen
Unterschieden, die auch
far die bedeutsam
sind

Meist in den ,
oft am Hals und im Schulter-
bereich, oder versteckt

im Inneren des Brustkorbs
zwischen den Lungen
(,Mediastinum®). Kann aber
auch die Milz und andere

Organe befallen

Meist in den

Teilweise versteckt im
Inneren des Brustkorbs
zwischen den Lungen
(,Mediastinum®). Kann aber
auch Organe im Bauch und
an anderen Stellen befallen

Zellen des

vermehren sich unkontrolliert,
aber viel langsamer als bei
den meisten anderen Krebs-
arten des frihen Lebens-
alters. Die Diagnosestellung
kann dadurch schwierig

sein, vor allem wenn das
Lymphom im Mediastinum

versteckt ist

Unreife Vorstufen der

G “)
vermehren sich unkontrolliert
und viel schneller als
die Zellen beim Hodgkin-
Lymphom. Anders als
bei der Leukamie bilden sie

,je nach

Stadium nur einige Wochen
bis Monate. Weniger intensiv
als bei vielen anderen
Krebsarten und mit hoher
Heilungswahrscheinlichkeit.
Teilweise auch

und inzwischen
auch

.Es muss in der

Regel nicht operiert werden

, oft wie
bei der ALL (s. 0.). Es gibt
aber auch Formen (z. B. reife
B-NHL), die mit einer relativ
kurzen, aber sehr intensiven
behandelt
werden mussen. Teilweise
auch gezielte
und
.Es muss in der

Regel nicht operiert werden



Osteosarkom
Tritt am haufigsten im
Jugendalter auf

Ewing-Sarkom

(nach dem Entdecker James
Ewing benannt)

Tritt am h4ufigsten im
Jugendalter auf

Bedeutet auf Deutsch
.Knochenkrebs”. Sitzt meist
beim Kniegelenk oder
anderen grofRen Gelenken,
aber auch andere Knochen
kénnen betroffen sein

Tritt an ganz verschiedenen
Stellen des Skeletts auf
und manchmal auch ohne
Knochenbeteiligung in

den Weichteilen

Zellen, die eigentlich
Knochensubstanz aufbauen
sollten, vermehren sich
unkontrolliert. Das macht
den Knochen zwar dicker,
aber instabiler und kann zu
Schmerzen fuhren. Krebs-
zellen kénnen auch in die
Lunge gelangen (

). Deshalb wird diese
regelmaRig untersucht

Die Zellen, die sich vermehren,
stammen wahrscheinlich

von Nervenzellen (Vorstufen)
ab. sind wie
beim Osteosarkom. Die Lunge

kann auch beteiligt sein

Erst mal ,
um den zu verkleinern
und die anschlief3ende
Operation vorzubereiten.
Um den komplett
entfernen zu kénnen, muss
der befallene Knochen
rausoperiert werden. Dieser
kann durch Metall ersetzt

G “) werden.
Falls die Therapiewahl

eine Amputation ist, gibt es
als Ersatz eine

Nach der Operation wird
weitere

durchgefuhrt. Manchmal
mussen zudem

aus der Lunge rausoperiert

werden

Meist wie beim Osteosarkom.
Als Alternative oder
Erganzung zur Operation
kann beim Ewing-Sarkom
auch eine

erfolgen, denn dieser

ist strahlenempfindlich



Krankheits-
bezeichnung

ist das ...

WAS?
istdalos ...

WIE?
wird behandelt ...

Gruppe: Krebs von Muskeln und Weichteilen

Rhabdomyosarkom

Synovialsarkom und andere
seltene Krebsarten des

Bewegungsapparates

Andere Weichteilsarkome,
die alle aber sehr selten sind

Entsteht meist in der
Muskulatur, auch in Muskeln,
die gar nichts mit Bewegung
zu tun haben, z. B.in der
Harnblase

Am haufigsten nahe einem
groRen Gelenk (Knie, Hufte),
aber auch an anderen Stellen

im Bewegungsapparat

Davon gibt es eine ganze
Reihe, die Uberall im Kérper
auftreten kénnen

Unreife Vorlauferzellen der
Muskulatur vermehren
sich unkontrolliert. Es gibt
verschiedene Arten
(insbesondere embryonal
und alveolar)

Unkontrollierte Vermehrung
von Zellen der ,Bausubstanz”
unseres Koérpers,

z.B. Knochen, Bindegewebe

Unterschiedliche unreife
Zellen sind beteiligt und
.spielen verrackt”

Chemotherapie und
moglichst komplette
chirurgische Entfernung,
oft auch noch Eestrahlung.
Alveolare Rhabdomyo-
sarkome brauchen eine
intensivere Behandlung

Chemotherapie und
moglichst komplette
chirurgische Entfernung,
oft auch noch Bestrahlung

Chemotherapie und
moglichst komplette
chirurgische Entfernung,
oft auch noch Bestrahlung



Krankheits-
bezeichnung

WO?
ist das ...

WAS?
istdalos ...

Gruppe: Krebs des frithen Kindesalters, selten auch spater

Neuroblastom

Nephroblastom, auch
Wilms-Tumor nach seinem
Entdecker Max Wilms
genannt

Oft im Bauch von den
Nebennieren ausgehend,
aber auch im Brustkorb
oder Kopf/Hals

Bosartiger Tumor der Niere,
also im Bauch. Kann sehr
grol3 werden

Vorstufen von Zellen des
sympathischen Nerven-
systems vermehren sich
unkontrolliert. Kann bei
Sauglingen sogar von allein
verschwinden. Kommt selten
bei Jugendlichen vor, neigt
aber dann dazu, sich schnell
auszubreiten

Unreife Vorstufen von
Nierenzellen vermehren sich
unkontrolliert. Kommt fast
nur bei kleinen Kindern vor

WIE?
wird behandelt ...

Dieser Tumor ist empfindlich
auf Chemotherapie,
Bestrahlung und bestimmte
Antikorper. Wenn méglich
wird auch operiert. Die
Behandlung kann ganz unter-
schiedlich sein, von Abwarten
bis sehr intensiv und lange

Erst Chemotherapie, um
den Tumor zu verkleinern.
Dann Entfernung des Tumors,
oft mit der betroffenen

Niere. Danach nochmals
Chemotherapie, manchmal

Bestrahlung

20



Unterscheidung in ,

(niedriggradig) oder

"

“ (hochgradig)

Ein kann Uberall im
Gehirn entstehen. Bestimmte
Bereiche sind aber haufiger
betroffen. Die Lage bestimmt
die und ist sehr
wichtig fur die Méglichkeit,
einen chirurgisch zu
entfernen.

" “ heil3t, die Zellen
sehen nicht so stark
veréndert aus gegenlber
normalen Zellen und der

wachst meist langsam.

" " bedeutet meist
schnelleres Wachstum und
manchmal Absiedelung von
Tumorzellen ( ).
Heute wird medizinisch in

4 -Grade von niedrig-
gradig (I-11) bis hochgradig
(IN-1v) eingeteilt

Das Gehirn ist ein hoch-
kompliziertes Organ, in dem
viele spezialisierte Zellen
zusammenarbeiten. Ein Fehler
kann in jeder Zellart und
in jedem Alter auftreten,
weshalb es viele Arten
von Hirntumoren gibt und
diese teilweise schwierig
einzuordnen sind. Das
Gehirn ist weich und durch
den Schadelknochen
geschutzt. Deshalb ist ein
neurochirurgischer Ein-
griff immer eine besondere
Situation.
AuRer dem selbst
kann auch eine Abfluss-
behinderung des Hirnwassers
( ) zu wesentlichen
fahren

Meist wird von den
eine Probe
Yund/

oder wenn moglich der

entnommen (

entfernt. Das sind

Operationen fur Spezialisten,
die viele technische Hilfs-
mittel einsetzen. Manche

sind abgekapselt
und recht gut zu entfernen,
andere breiten sich zwischen
den normalen Zellen
aus (, ") und sind dann
Jnicht operabel”.

wird oft eingesetzt —
auch bei niedriggradigen

spielt
bei vielen Hirntumoren eine
wichtige Rolle. Diese wird
sorgféltig geplant und dauert
mehrere Wochen.
Zunehmend werden auch

eingesetzt



Niedriggradige Gliome
(inkl. Astrozytom
| oder II)

Die haufigste Form eines

Hirntumors bei Kindern und

Jugendlichen

Medulloblastom

Der haufigste

Hirntumor im Kindes- und
Jugendalter, wird in derzeit
4 Subgruppen unterteilt

-Grad

Kénnen Uberall im Gehirn
und auch im Rickenmark
vorkommen

Waéchst im Kleinhirnbereich
in der,

“. Es gibt verschiedene
Medulloblastom-Gruppen

Langsames Wachstum eines
aus Zellen, die einen
Fehler haben.
Oft nur an einer einzelnen
Stelle. Kommt besonders bei
bestimmten angeborenen
Krankheiten wie

vor

Unkontrollierte Vermehrung
von unreifen (,, ")
Nervenzellvorstufen. Weil das
Kleinhirn fur die Bewegungs-
steuerung und Koordination
wichtig ist, sind Bewegungs-
stérungen héaufig (, “.
Meist entsteht ,
weil das Hirnwasser in
diesem Bereich durch enge
Offnungen muss, die der

zumacht

Bei vollstandiger Entfernung

ist meist keine weitere
erforderlich.

Bei Tumorrest wird oft be-

obachtet und nur bei

weiterem Wachstum mit

einer

behandelt, die aber nicht

so stark ist. Manchmal

oder auch

Operation mit moglichst
viel Tumorentfernung und
sowie
des Gehirns
und Ruckenmarks. Je nach
Gruppe unterscheiden
sich Intensitat und Dauer der



Hochgradige Gliome
(inkl. Astrozytom
-Grad lll und

Glioblastome)

Ependymom

Kraniopharyngeom

Bosartige , diein
allen Hirnbereichen vor-
kommen, teilweise auch im

Stammbhirn (,Ponsgliom”)

Im Gehirn oder Ruckenmarks-
kanal. Geht von den Zellen
aus, die die Flussigkeitsraume
( -Raume/

) auskleiden

Seltener, gutartiger

an der Schadelbasis

Unkontrollierte Vermehrung
von Zellen des Nerven-
stutzgewebes (Gliazellen),
das dem Gehirn Struktur
und Stabilitat gibt

Grad | oder Il

langsam wachsen.

Kann als

Als Grad lll breitet er sich
schneller aus

Langsame fehlerhafte
Vermehrung einer Zellart,
die eigentlich schon in
der abge-
schlossen sein sollte

Operation mit moglichst

viel Tumorentfernung, was
bei Stammhirntumoren
aufgrund der Lage im Gehirn
allerdings meist nicht
moglich ist.

und werden
oft kombiniert. Manchmal
auch

Operation mit moglichst
viel Tumorentfernung.

Bei Grad | reicht die OP oft
aus. Bei Grad Il und lll wird
der Tumorbereich noch
bestrahlt. Manchmal wird
auch eine

durchgefuhrt

Operation mit gezielter
Tumorentfernung. Wenn nétig
spéter nochmals Entfernung

von Resten. Manchmal auch



Krankheits-
bezeichnung

Gruppe: Weitere, aber sehr seltene Tumorarten

Keimzelltumor,
Lebertumor
(Hepatoblastom),
Rhabdoidtumor,
Langerhanszell-
Histiozytose,

Karzinome wie z. B.
Nasopharynxkarzinom,
Krebserkrankungen

bei Krebspradispositions-

syndromen

ist das ...

In ganz verschiedenen
Koérperbereichen.

Zum Teil ist die typische
Lage an der Bezeichnung
erkennbar

WAS?
istdalos ...

Unkontrollierte Vermehrung
verschiedener Zellarten.

Oft haben diese sehr
seltenen Tumorerkrankungen
spezielle Eigenschaften und
bendtigen eine besondere
Therapie

WIE?
wird behandelt ...

Entsprechend den
verschiedenen Tumorarten
gibt es ganz unterschiedliche
Methoden, die im Kapitel
.Krebstherapien im
Uberblick” erklart werden
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TIPP
Ausfuhrliche Informationen zu den verschiedenen Krank-

heitsbildern erhéaltst du bei www.kinderkrebsinfo.de

oder bei der Deutschen Kinderkrebsstiftung als kostenloses
Infomaterial. Schau mal im hinteren Teil dieser Broschure
bei Literaturempfehlungen. Naturlich stehen dir auch deine
Behandler jederzeit fur Fragen zu deiner Erkrankung und
Therapie zur Verfigung!




Wegweiser durch die Behandlungen

Die meisten Krebsbehandlungen laufen nach einem bestimmten
Protokoll ab, meist in einer Studie. Welche Medikamente in welcher
Dosierung haben sich zur Bekdmpfung deiner Erkrankung bewahrt?

Welche

schlagt besonders gut an? Diese und viele weitere

Erkenntnisse werden innerhalb des jeweiligen Protokolls berlcksichtigt.
Welche unterschiedlichen Behandlungen es gibt, wird dir hier erkléart.

Frage nach: Immer, wenn du etwas verstehen
moéchtest, dir etwas komisch oder ungewéhnlich
vorkommt oder du beunruhigt bist! Auch dann, wenn
du etwas nicht verstehst. Habe Mut, nachzufragen!

Am Anfang jeder Krebsbehandlung steht eine umfangreiche

Diagnostik, denn es muss geklart werden, um was fur eine Art

von es sich handelt und wo sich Zellen im

Korper befinden. Dabei ist es auch wichtig, méglichst viele

Eigenschaften der Krebszellen herauszufinden, denn dann

kann man bestimmte ,Angriffspunkte” erkennen und fur die
nutzen.

Wahrscheinlich hast du schon einiges an Untersuchungen
hinter dir, wenn du diese Broschure liest. Grundsatzlich gibt
es 3 Bereiche in dem Untersuchungsprogramm:

1) Blutuntersuchungen

2)

3)  Probenentnahmen/

Blutuntersuchungen sind bei Leukdmien besonders wichtig,
weil man dort meist schon im Blut die kranken Zellen erken-
nen kann. Auch bei einigen Tumorarten liefern bestimmte
Blutwerte Hinweise auf die Erkrankung. Es gibt aber auch
viele Arten von , bei denen Blutuntersuchungen kaum
etwas zur beitragen kénnen. Trotzdem sind Blut-
untersuchungen immer notwendig, weil die Arzte daran er-
kennen kénnen, ob im Kérper sonst alles in Ordnung ist oder
ob Organfunktionen beeintrachtigt sind. Inzwischen ist es
manchmal auch méglich, Material von Tumor-

zellen im Blut nachzuweisen ( ).

Bildgebende Verfahren sind Untersuchungsmethoden, mit
denen man in den Kérper ,hineinschauen” kann. Damit kann
man einen erkennen, seine GréRe und Lage bestim-
men und oft auch schon mit groRer Wahrscheinlichkeit sagen,

um welche Art von es sich handelt.



Die haufigsten Untersuchungsmethoden sind

( ), . (
Réntgentechnik Schnittbilder des Kérpers erzeugt) und

, die mit

( , die solche Schnittbilder ohne
Roéntgenstrahlung liefert). Daneben gibt es noch

Untersuchungen ( ), bei denen ganz

schwach markierte Substanzen eingesetzt werden,

die sich in bestimmten Tumorarten anreichern und durch ihre

Strahlung nachgewiesen werden kdnnen. Beim bzw.

sind solche Techniken kombiniert. So erhéalt man

Infos Uber Lage und Aktivitat von Tumorzellen.

Probenentnahmen /Biopsien sind zur direkten Untersuchung
von Krebszellen in den allermeisten Féllen notwendig, um eine
sichere zu bekommen und die passende
einsetzen zu kénnen. Bei Leukdmien lassen sich die
Zellen meist schon im Blut untersuchen. Fir eine genaue
LTypisierung” der Leukadmieart braucht man aber
, das man durch eine gewinnt.
Bei allen anderen Arten von , also den , Tumorkrank-
heiten”, muss man fur diese Untersuchungen Tumorzellen
aus dem Koérper entnehmen. Manchmal reicht dafur eine
Punktionskantile wie bei einer Blutentnahme, mit der z. B. ver-
dickte , die direkt unter der Haut liegen, ange-
stochen werden kénnen. Oder es braucht eine langere Punk-
tionskanule, die man im oder gezielt in den
steuert. In der Regel wird aber eine kleine Operation
durchgefuhrt, bei der die Chirurgen direkt aus dem
eine Probe entnehmen ( ). Dabei kommt oft ein
zum Einsatz, um die Verletzung moglichst gering zu
halten. In jedem Fall wirst du davon nichts merken, weil du
eine Narkose oder erhaltst.
Ob und welche dieser Untersuchungsmethoden bei dir
zum Einsatz kommen, werden deine Behandler mit dir be-

sprechen.

Vielleicht hast du diese Untersuchungen schon hinter dir
und die Arzte haben dir bereits genau erklart, was fur eine Art
von du hast. Vielleicht wartest du noch auf das Ergeb-
nis. Es ist klar, dass bei Krebserkrankungen immer versucht
wird, so schnell wie méglich alle Untersuchungen abzuschlie-
3en und mit der zu beginnen. Meist werden Spezia-
listen in den hinzugezogen, um gemeinsam
eine genaue festzulegen. Dies kann jedoch eine
ganze Weile dauern. Das erfordert von dir viel Geduld, ist aber

wichtig, damit die passende Behandlung erfolgen kann.



Krebstherapien im Uberblick
Es gibt eine ganze Reihe von Mdglichkeiten, zu be-
handeln:
e Chirurgische (Operation)

e Antikérpertherapie und andere

Wir wollen dir hier ein paar Infos geben, wie diese Behand-
lungen funktionieren und wie die Arzte die richtige(n) Be-
handlungsmethode(n) fur jede Krebsart auswéahlen. Haufig

werden mehrere Methoden kombiniert.

Chirurgische Therapie (Operation)
Wenn sich als an einer Stelle entwickelt, dann
wird meistens gepruft, ob dieser mit einer Operation

). Meist

, wie

entfernt werden kann (sogenannte
wird aber erst eine Gewebeprobe entnommen (
gerade oben erlautert).

Es gibt Krebsarten wie Lymphome, die so empfindlich
auf reagieren, dass man sie ohne eine Ope-
ration erfolgreich behandeln kann. Bei anderen Arten von

strebt man eine komplette Tumorentfernung durch
Operation an. Das gelingt aber oft viel besser, wenn der
zunachst mit verkleinert wird. Daher

steht vor einer Operation oft eine Behandlung mit
an. Fur die Arzte ist es dabei sebhr hilfreich, zu sehen,
wie der auf die Chemo anspricht. Auch nach einer
OP ist es bei einigen Tumorarten erforderlich (z. B. manchen
Knochentumoren), die fortzufuhren. Denn
man weil3, dass nicht alle Krebszellen allein durch eine OP
beseitigt werden kénnen. Die Onkologen, Chirurgen und Or-

thopaden arbeiten hier Hand in Hand, damit du die fur dich

beste Behandlung erhaltst. Naturlich versuchen die Chirurgen,
bei der Entfernung von Zellen moglichst wenig

Schaden in dem betreffenden Kérperteil anzurichten.

Chemotherapie

. Davon hat wohl jeder schon einmal gehoért.
Viele denken dabei an nichts Gutes: an ,bése Chemie”, Haar-
ausfall und kahle Képfe. Dabei hat sie sich im Kampf gegen
den bewahrt und kann somit ja nicht nur schlecht sein,
oder?! Viele Medikamente, die bei einer ein-
gesetzt werden, hat man urspringlich in Pflanzen gefunden
und zum Teil werden sie immer noch aus Pflanzen gewonnen.
Man bezeichnet diese Medikamente als , was
man mit ,Zellboremse” Ubersetzen kdénnte. Tatsachlich schéa-
digen diese Substanzen die Zellen im ganzen
Korper so stark, dass diese kaputtgehen oder sich zumindest
nicht mehr vermehren kénnen. Deshalb wird die Chemo auch
gerne als bezeichnet. Weil sich die
meisten Krebszellen schnell teilen, ist eine Stérung der Zell-
teilung bei ihnen besonders wirksam.
Allerdings greift die nicht nur Krebszel-
len an, sondern kann auch gesunde Kérperzellen schadigen,
besonders dort, wo sich Zellen recht schnell teilen (z. B. im
bei der Blutbildung). Zum Gluck sind gesunde
Korperzellen weniger empfindlich auf diese Medikamente und
kénnen sich wieder schneller von einer Schadigung erholen,

gerade bei jungen Menschen. Trotzdem hat eine
unerwilnschte und oft unangenehme Nebenwirkun-
gen, die man heute aber viel besser verhindern oder behan-
deln kann als fruher. Die Ubelkeit, von der du vielleicht schon
gehort hast, kann unter immer noch auftre-
ten, muss aber nicht (© s. dazu das Kapitel ,Der Umgang mit
Nebenwirkungen”, ab S. 41).
Der grofRe Vorteil von ist, dass damit

Krebszellen im ganzen Kérper erwischt werden kénnen — auch



da, wo man sie gar nicht sieht. Bei Leukamien ist dies unbe-
dingt notwendig, weil hier die Krebszellen im ganzen Kérper
verteilt sind. Aber auch bei anderen Krebserkrankungen gibt
es oft einzelne Krebszellen, die schon in anderen Bereichen
des Korpers sind, dort aber noch gar nicht nachgewiesen
werden kénnen. Deshalb wird die haufig in

der Krebstherapie eingesetzt.

Strahlentherapie
Auch von der hast du sehr wahrscheinlich
schon gehdrt. Bei dieser Art von Behandlung wird eine ener-
giereiche Strahlung auf die Tumorzellen gerichtet, die im Zell-
kern so starke Schaden verursacht, dass sich die Krebszellen
davon nicht mehr erholen kénnen und kaputtgehen. Der Vor-
teil dabei ist, dass die Strahlen einen an allen mog-
lichen Stellen im Kérper erreichen kénnen (auch da, wo nicht
operiert werden kann). Da es sich um eine
handelt, sind die Koérperregionen auf3erhalb des Bestrah-
lungsfeldes von der Strahlung nicht betroffen. Mit modernen
Methoden kann die Strahlenwirkung sehr genau auf den
gerichtet werden, sodass umliegendes gesundes Gewe-
be wenig geschadigt wird.

Der technische Aufwand fur eine ist sehr
hoch. Denn eine bendtigt eine genaue Planung
und Durchfuhrung. So ist es notwendig, dass der Patient bei
einer immer in genau der gleichen Position
ruhig liegt. In der Regel findet die an 5 Tagen in
der Woche statt. Die notwendige Gesamtdosis der

muss in kleinere Portionen (,Fraktionen”) aufgeteilt
werden, wobei die einzelne selbst nur wenige
Minuten dauert. Je nach notwendiger Gesamtdosis dauert
es etwa 2 bis 6 Wochen, bis diese Behandlung abgeschlos-
sen ist. Ob eine bei dir erforderlich ist, ent-

scheiden die Onkologen und Strahlentherapeuten.

Von der selbst
merkt man nichts. Sie tut nicht
weh. Es kénnen jedoch Neben-
wirkungen auftreten. Was du
dann machen kannst, erfahrst
du im Kapitel ,Der Umgang mit
Nebenwirkungen”.

Stammzelltransplantation

Die kommt eher selten zum Ein-
satz. Sie wird bei manchen Leuk&dmien und Ruckfallen ein-
gesetzt. Auch bei Krebserkrankungen, die friher sehr schwer
zu behandeln waren, ist die eine
Chance, eine Heilung zu erreichen. Meist bildet diese

dann den Abschluss der Gesamtbehandlung.

Die Blutstammzellen sind die Zellen, die dafur sorgen,
dass sténdig neue gebildet werden kénnen. Die
meisten Zellen im Blut haben nur eine recht kurze Lebens-
dauer. Deshalb muss der Koérper standig eine immense
Zahl erneuern. Das passiert im , wo sich die

teilen. Die dort entstehenden Tochterzellen
vermehren sich einerseits durch Zellteilung exponentiell
weiter, andererseits werden die Blutstammzellen mit jedem
Teilungsschritt auch reifer und am Ende zu funktionsfahigen,
aber nicht mehr vermehrungsfahigen

Bei einer Leukdmie funktioniert dieses System nicht
mehr richtig, weil die Leukdmiezellen sich immer mehr ver-
mehren, aber nicht ausreifen und keine sinnvolle Funktion
Ubernehmen. Wenn es mit allein nicht ge-
Zellen zu vernichten, dann kann mit

das kranke blutbildende

System durch ein gesundes ersetzt werden. Das nennt man

lingt, die

einer



dann eine (der Spen-

der der ist ein anderer Mensch). Eine solche
funktioniert aber nur, wenn bestimmte Erkennungsmerkmale
auf den Zellen (sogenanntes ) moglichst gut
zwischen dem Spender und dem Empfénger der

Ubereinstimmen. Sonst wirde das neue ,
das von den des Spenders gebildet wird, die
Kérperzellen des Empféngers, also des Patienten, angreifen
und schwere Probleme verursachen (eine sogenannte

, kurz GvHD).

Es wird daher nach einem geeigneten Spender gesucht.
Dies kann zum Beispiel ein Geschwister sein (wenn die HLA-
Merkmale Ubereinstimmen). Oder man findet einen passen-
den Fremdspender in entsprechenden Datenbanken (z. B.
der ), in denen die HLA-Merkmale von Millionen Frei-
willigen gespeichert sind.

Eine solche ist ein kompli-
ziertes Verfahren, das nur in besonderen Zentren durchge-
fahrt wird.

Es gibt Ubrigens auch die

. Dabei werden eigene des Patien-
ten aus dem Blut entnommen ( ). Dann kann eine
durchgefuhrt werden, die még-
lichst effektiv die Tumorzellen angreift, aber dabei auch das
stark schadigt. Um das wieder

aufzubauen, wird anschlieRend die
durchgefihrt, bei der dem Patienten die
zuvor entnommenen eigenen zurtckgegeben
werden. Die wird Ub-
licherweise nicht bei Leukdmien, sondern bei Tumorerkran-
kungen durchgefuhrt, bei denen nicht mit Krebszellen im Blut

zu rechnen ist.

Antikorpertherapie und andere zielgerichtete Therapien
Wie oben im Kapitel ,Was ist ?" dargestellt, verstehen
die Mediziner inzwischen bei immer mehr Krebsarten, welche

im Code der Zellen passiert ist oder
an welcher Stelle der zwischen Zellkern und Zell-
oberflache gestort ist. Auch weild man teilweise, Uber welche
Strukturen an der Zelloberflache Krebszellen erkennbar und
auch angreifbar sind.

Daraus wurden inzwischen eine ganze Menge von neuen
Therapieverfahren entwickelt, welche die Krebszellen gezielt
an der Mutation oder deren Auswirkungen angreifen kén-
nen. Oft funktionieren diese nicht grundsatzlich fur eine be-
stimmte Krebserkrankung, sondern nur dann, wenn auch
solche Veradnderungen in den Tumorzellen nachweisbar sind.
Bei manchen Therapieprotokollen wie zum Beispiel der Leuk-
amiebehandlung sind diese Methoden bereits Standard als
Ergénzung zur . Sie werden manchmal auch
dann verwendet, wenn nicht mehr funktionieren

oder nicht einsetzbar sind.

Es gibt eine ganze Reihe solcher Behandlungen, die auf unter-
schiedliche Art wirken:
. (,targeted therapy”) oder auch
molekulare sind Oberbegriffe, werden aber vor
allem fur verwendet, bei denen biologisch
hergestellte Molekile ganz bestimmte inden
Zellen blockieren.
* Antikérpertherapie: sind Y-férmige Eiweil3-
moleklle und werden normalerweise vom
des Kérpers produziert. werden
im Labor aus Zellkulturen gewonnen und kénnen ganz
gezielt an bestimmte Erkennungsstrukturen von Krebs-
zellen ,andocken” und im besten Fall zu ihrer Zerstérung

fuhren.



¢ Immun-Checkpoint-Hemmer: Das ist eine besondere
Variante einer Antikérpertherapie, bei der Erkennungs-
merkmale auf der Oberflache von Krebszellen ausge-

schaltet werden, mit denen sich die Krebszellen vor dem

Angriff des schutzen. So kann dann das
eigene die Krebszellen vernichten.
o CAR-T-Zell- : eine hochkomplizierte Behandlung,

bei der bestimmte kérpereigene Abwehrzellen (
) entnommen und im Labor so prapariert wer-

den, dass sie Krebszellen erkennen und gezielt angreifen.

All das sind hochspannende und wichtige neue Entwicklungen
in der Krebsbehandlung, die auch immer weiter voranschrei-
ten. Leider sind solche auch nicht frei von Neben-
wirkungen und Risiken. Bei einer Reihe von Krebsarten hat sich
die Behandlung durch solche Methoden inzwischen aber véllig
veréndert und wenn nicht ausreicht, dann
geben sie oft neue Hoffnung.

Sei dir sicher, dass deine dem aktuellen medizi-

nischen Wissensstand entspricht.



Therapiebeginn: Im Krankenhaus

Vermutlich warst du noch nie oder wenn doch, dann nur kurz in einem
Krankenhaus. Im Rahmen deiner wird es aber nétig sein, dass du
dort regelmaRig bist — entweder in , oder

. Im Krankenhaus ist natirlich niemand gerne,
schon gar nicht Uber Tage, Wochen, kurzum eine langere Zeit hinweg.
Es ist daher verstandlich, wenn du nach Hause méchtest. Es kann dir aber
helfen, anzunehmen, was du ohnehin nicht andern kannst. Versuche,
das Beste aus der Situation zu machen.

Du wirst im Krankenhaus stationar behandelt? Dann schaue
Ich war ehrlich gesagt liberrascht von dich doch einfach mal in Ruhe auf deiner Station um: Sind die
der angenehmen Atmosphére und Pflegekrafte so nett, wie du erwartet hast? Gibt es andere
der guten Laune, die , trotz allem” auf Jugendliche in deinem Alter, mit denen du dich austauschen
der Station herrschte. Glatzkopfige kannst? Denn — das haben wir schon an anderer Stelle er-
Kinder zu sehen, wirkte im ersten wahnt — es gibt sie, die anderen Jugendlichen (in deiner Klinik,
Moment befremdlich auf mich, aber in Deutschland und weltweit). Die Jugendlichen, die genau in
ich hatte mir alles viel schlimmer, diesem Moment das Gleiche oder Ahnliches wie du erleben.
unpersoénlicher und ungemiitlicher Manche haben eine andere Krebserkrankung und bekom-
vorgestellt. men eine andere . Mit manchen verbindet dich aber
vielleicht auch dieselbe . So oder so: Bei euch allen
* Jette

sieht der Alltag 8hnlich aus. Und vieles, was du nun durch-

machst, machen die anderen Jugendlichen ebenfalls durch.
Zum Beispiel, wenn es heil3t, ins Krankenhaus zu mussen und
dort behandelt zu werden. Du wirst Gber die Zeit der Behand-
lung vielleicht feststellen, dass es auch im Krankenhaus Men-

schen und Dinge gibt, die dir ans Herz wachsen kénnen.



In der Klinik gibt es viele feste Zeiten und Routinen. So wird
morgens und abends zum Beispiel das Blut abgenommen
und es werden angeschlossen. Im Laufe des Vor-
mittags steht dann die Visite an. Das heiRt, deine Arztin oder
dein Arzt sowie Pflegefachkrafte & Co. kommen zu dir ans
Bett und fragen dich, wie es dir geht, und besprechen mit dir
und deinen Eltern, was ansteht, wie dein Blutbild ist und wie

es weitergeht.

Achtung Chefvisite! Einmal die
Woche bekommst du Besuch
von sehr vielen Arztinnen und
Arzten, inklusive der Chefarztin/
des Chefarztes. Wenn du in einer
Universitatsklinik bist, kommt

da schon mal eine ziemlich grof3e
Gruppe zusammen, die dann

um dein Bett herumsteht. Lauter
Gesichter, die dich anschauen.
Das kann manchmal komisch
sein — dann darfst du das auch
aulRern! Trotzdem ist die Visite
far dich der perfekte Zeitpunkt,
um eigene Fragen zu stellen.

Weil man als Patient bei der
Visite oder dem Arztgespréach
oft ein wenig aufgeregt ist,

ist es ratsam, sich Fragen vorher
zu Uberlegen und diese aufzu-
schreiben. Viele wichtige Infor-
mationen, die Fragen auf-
werfen, erreichen dich zudem
zwischendurch am Tag. Dann,
wenn nicht unbedingt jemand da
ist, den du I6chern kannst.

Wenn du daruber hinaus mal in
Ruhe mit einem Arzt reden
mochtest, kannst du dies natulr-
lich tun. Wichtig ist: Du darfst
jede Frage stellen, sooft du willst,
bis du das Gefuhl hast, die
Antwort auch zu begreifen. Du
findest Ubrigens auch beim
Pflegeteam stets ein offenes Ohr.
Das siehst du im Krankenhaus
wahrscheinlich am haufigsten.
Es Uberwacht die Medikamente,
stopselt die ab

und unterstutzt dich, wenn du
Hilfe brauchst.



Alltag und Routinen im Krankenhaus

In deinem Leben vor der Krebsdiagnose hast du deinen Alltag sicher schon
weitestgehend selbst bestimmt. Klar, du musstest zur Schule oder zu
deiner Ausbildung gehen, deine Hausaufgaben machen oder zwischen-
durch dein Zimmer aufrdumen. Oder du bist zu festen Zeiten deinen
Hobbys nachgegangen. Aber wie du deine Freizeit grundsatzlich gestaltet
hast, lag ganz in deiner Hand. Du wirst schnell merken, dass dies in der
Klinik ganzlich anders lauft und du nun manche Sachen, die Medizin und
Pflege betreffen, nicht so einfach selbst bestimmen darfst. Denn dein
Tag wird nun durch feste Routinen und Tagesablaufe beherrscht. Welche
dies sind, wirst du rasch herausfinden. Hier ein kleiner Uberblick, was

dich (sehr wahrscheinlich) erwartet.

Fruhsttck, Mittag- und Abendessen — das Essen in der Klinik
wird dir immer zu denselben Zeiten gebracht. Und da wir
schon einmal beim Essen sind: Du wirst feststellen, dass
dich das Essen wie so ziemlich jeden Krebspatienten fortan
sehr beschaftigen wird. Zum einen ist das Klinikessen wahr-
scheinlich nicht so gut, wie du es von zu Hause kennst. Zum
anderen wird es dir vielleicht passieren, dass du ums Essen
einen grofden Bogen machen méchtest. Es kann dir Gbel wer-
den, sobald du nur an bestimmte Speisen denkst oder sie
riechst. Oder aber sie schmecken plétzlich anders als fraher.
Das kann wahrend der passieren — eine
typische Nebenwirkung.

Trotz allem wirst du etwas zu dir nehmen mussen. Versu-
che, zumindest ein wenig zu essen. Vielleicht findest du etwas,
auf das du ein bisschen Appetit hast. Sprich mit deinen Eltern
oder der Pflege — sofern moglich erfullen sie dir sicher gerne
deine Essenswunsche. Oder du schaust mal nach, welche
Lieferdienste es in der Umgebung gibt.

Abgesehen von den festen Mahlzeiten wird dein Klinik-
alltag naturlich stark von medizinischen Untersuchungen be-

einflusst. Da deine Behandlung einem bestimmten Protokoll

folgt, sind Untersuchungen meist absehbar und du wirst
vorab Uber sie informiert. Aber auch spontane Termine sind
méglich. Daher stelle dich darauf ein, dass das mit dem Plane-
machen im Krankenhaus so eine Sache ist. Es kann helfen,
jeden Tag so zu nehmen, wie er kommt. Schau, was méglich ist.

Darlber hinaus gibt es geplante Zeiten fur therapeuti-
sche Angebote, wie zum Beispiel Physio-, Sport- oder Musik-
therapie. In den meisten kinderonkologischen Zentren gibt es
zudem eine bzw. ein Schulzimmer, das sich ent-
weder auf der Station oder in der Klinik befindet. Der Unter-
richt kann aber auch in deinem Patientenzimmer stattfinden.
Kliniklehrerinnen und -lehrer unterrichten dich ganz indivi-
duell, in deinem Tempo und nach deiner Verfassung. Es wird
auch Tage und Zeiten geben, an denen du nicht in der Lage
bist, Unterricht zu machen. Versuche einfach, so gut wie
moglich am Ball zu bleiben. Weniger Schulstoff zu verpassen,
erleichtert dir spater die Ruckkehr in die Schule und womog-
lich in deine alte Klasse. RegelméaRig am Unterricht teilzuneh-
men, schafft zudem Normalitat — und diese kann dir in deiner
Situation tatsachlich helfen und guttun. Mehr zum Thema
Schule liest du im Kapitel ,Schule, Ausbildung & Co.” @ ab S. 80.



Sicher méchtest du wissen, wann in all dem Gewusel
auch einmal Zeit fur Besuche ist. Die gibt es natirlich — zu-
meist am Nachmittag. Dann kannst du deine Familie und en-
gen Freunde empfangen. Vorausgesetzt naturlich, dass dein
gesundheitlicher Zustand dies zulésst. Da die dein

sehr schwachen kann und somit das Risiko
einer Infektion stets mit einhergeht, ist es gut, wenn du vorab
mit deinen Behandlern sprichst. Frage sie, was in deinem Fall
an Kontakten ratsam ist und welche Hygienemal3nahmen ihr
zu deinem Schutz treffen solltet. Die Kliniken haben eigene
Besuchsregelungen und die Personenzahl ist begrenzt. Erkun-
dige dich, welche Regelungen es in deiner Klinik gibt.

Auch wenn der Klinikalltag vieles vorgibt, so kannst du
far dich kleine Routinen festlegen und in deinen Tagesablauf
integrieren. Das kann nach dem Fruhstuck ein kleiner Spa-
ziergang um die Klinik oder auf dem Gelande sein oder eine
kleine Abendrunde Uber den Flur, bei der du allen eine gute
Nacht wiinschst.

Apropos gute Nacht: Am spateren Abend gilt auf Station
Bettruhe. Sowohl deine Mitpatienten als auch du haben Ruhe
und Schlaf verdient. Am Anfang ist das allerdings mit dem
Schlafen aufgrund der neuen Umgebung mit Kabeln,

, piepsenden und leuchtenden Infusionsstdndern und
gegebenenfalls den Therapienebenwirkungen oft gar nicht
so einfach. Auch kann es manchmal sein, dass du mehrmals
pro Nacht aufs Klo musst, da dir viel Flussigkeit gegeben wird,
um die Chemo wieder aus dem Koérper auszuschwemmen.
Das kann manchmal ganz schén nervig sein. Es ist jedoch
sehr wichtig, dass du den Tages- und Nachtrhythmus auf-
rechterhéltst. Dein Kérper braucht diese Ruhephasen. Jetzt
mehr denn je.

Dartber hinaus ist der Krankenhausbetrieb auf feste
Strukturen und das Einhalten von Routinen angewiesen.
Nur so kénnen straffe Zeitplane im Behandlungsablauf ein-

gehalten werden und dringende Untersuchungen ,on time”

durchgefuhrt werden. Langes Wachbleiben und Ausschlafen

ist daher meistens nichts furs Krankenhaus.

Schlaflos im Krankenhaus?

Die sogenannte Regisseur-
Technik und viele weitere
Ubungen kénnen dir vielleicht
helfen, besser in den Schlaf

zu finden. Schaue dazu einfach
mal in den hinteren Teil der
Broschure.



Wer ist hier eigentlich wer?

Manchmal geht es in der Klinik dhnlich zu wie am Bahnhof. Leute kommen,
Leute gehen. Im Unterschied zum Bahnhof wirst du den meisten Leuten
auf Station jedoch immer wieder begegnen. Viele werden dich fortan in
deinem Alltag begleiten: Arztinnen und Arzte, Mitarbeitende aus den
Bereichen Pflege, Psychologie, Sozialarbeit, Padagogik, Seelsorge und

(Physio-, Sport-, Ergo-, Kunst- und Musiktherapie), weitere
Mitarbeitende der Klinik wie Reinigungs- und Servicekréfte, aber auch
Mitpatientinnen und -patienten und deren Besucher. Hinzu kommen
Helfende von Elternvereinen, , , Klinikclowns
und andere, die die Station regelmafig besuchen, um dich und die
anderen Patienten zu unterstutzen.

Who is who? Bei derart vielen
Menschen auf Station wére

ein Berufsgruppenréatsel doch
eine super Strategie gegen
drohende Langeweile. Oder du
Uberlegst dir ein Frage- und
Antwortspiel, das du mit deinem
Zimmernachbarn spielst. Wer

ist die Person, die du morgens als
Erstes siehst? Welche Farbe
tragt wer? Wer bringt die meisten
Gegenstande an dein Bett?

Und ganz unter uns — wer nervt
tierisch oder Uber wen freust

du dich, wenn er oder sie dein
Zimmer betritt? Los gehts!

Damit es dir leichterféllt, die zahlreichen neuen Gesichter
kennenzulernen, haben wir fur dich einen Team-Guide mit
den typischen Klinikmitarbeitenden erstellt. Gib den Perso-
nen, die dich zurzeit begleiten, Namen sowie Gesichter und
ordne ihnen Aufgaben zu. Mit der Zeit wirst du viele von ihnen
ganz sicher besser kennenlernen und herausfinden, zu wem
du einen besonders guten Draht hast ... oder auch nicht. Auch
wirst du im Laufe der erkennen, welche der verfug-

baren Angebote eine Unterstitzung fur dich sein kénnen.



Pflegekraft

Arzt/Arztin
Sozialarbeiter/-in
Psychologe / Psychologin
Kliniklehrer / -in
Physiotherapeut/-in

Musiktherapeut/-in
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Wer gehort noch zu deinem Team?

Schreibs auf!

Name
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Very special person:

Ist dir eigentlich schon dein
neuer supertreuer Begleiter auf
der Station aufgefallen? Er ist
grofl3 und schlank, etwas sperrig
und ziemlich schweigsam. Dein
Infusionsstander! Manchmal sind
seine Rollen ganz schén bockig
und es ist schwer, ihn in das enge
Bad zu mandévrieren. Manchmal
quietscht er furchterlich beim
Schieben. Mit all seinen Macken
und dem Gequietsche kann

er einem ordentlich auf den Keks
gehen. Manche geben ihm

einen Namen. Wie heil3t deiner?
Du kannst ihn Ubrigens auch

ein bisschen schmucken. Ein
weiterer Tipp: Wenn du im
Zimmer bist, ist es praktisch,

ihn an den Strom zu hangen,

um in Momenten, wo du fit bist
und Uber die Station gehen

oder rollen kannst, genug Akku
zu haben.



DU bleibst DU!

Nun hast du ein wenig Uber all die Personen auf Station und tGber die
dortigen Ablaufe erfahren. Am Wichtigsten — das haben wir zu Beginn
dieser Broschure schon einmal gesagt — bist jedoch du! Du bist hier
die Hauptperson und DU bleibst DU! Auch wenn sich dein Kérper veran-
dert, deine Gefuhle Achterbahn fahren, du den Eindruck hast, nichts
mehr selbst entscheiden zu durfen, und sich dein Alltag verandert hat.
Ja, deine Krebserkrankung hat Einfluss auf dein Leben und bringt
einiges durcheinander — vielleicht auch langfristig. Aber: Dein Charakter
und dein Wesen bleiben unverandert. Auch bist du ein Jugendlicher,
der wie alle anderen Teenager in deinem Alter Trdume, Ziele und Bedurf-
nisse hat. Traume, die du traumen darfst. Bedirfnisse, die du ausspre-
chen darfst. Nattrlich méchtest du Normalitat — und die sollst du so weit
wie moglich auch bekommen. Trau dich zu sagen, wie es in dir aussieht
und was du brauchst.



Der Umgang mit Nebenwirkungen

Auf die folgt die

, die leider mit Nebenwirkungen

verbunden ist. Deine Arzte und das Pflegeteam wissen das, behandeln
dich entsprechend und helfen dir dabei, mit diesen Nebenwirkungen
umzugehen. Wichtig: Sprich mit deinen Behandlern und dem Pflegeteam,
wenn dir etwas an dir auffallt oder dir etwas zu schaffen macht!

Im Folgenden méchten wir dir einen Uberblick Gber haufige Nebenwir-
kungen geben und zeigen, was dir im Umgang mit ihnen helfen kann.

Ob , Operation oder : Je nach
Krankheitsbild kommen bestimmte Behandlungen und Medi-
kamente fur dich infrage. Leider greifen

und nicht nur die Krebszellen, sondern auch die
gesunden Zellen in deinem Kérper an. Dazu gehdéren insbe-
sondere jene, die sich schnell und haufig teilen, und das sind
neben den Tumorzellen vor allem auch die Haarwurzelzellen,
die Hautzellen sowie die Zellen der Mund- und Darmschleim-

haut.

Zu den haufigsten Nebenwirkungen einer Krebstherapie
gehoren:

e Haarausfall ( )

* Hautausschlag, trockene Haut und Juckreiz

«  Entzundungen der Schleimhéute ( )

+  Ubelkeit, Erbrechen und Gewichtsveranderung

«  Stoérungen im Verdauungstrakt (z. B. Durchfalle oder

Verstopfung)
* Schwéche des , Infektanfalligkeit
. und Mudigkeit
*  Schadigung von Nerven der Hande / Fulze

( )

+  Uberempfindlichkeit (z. B. bei Sonne oder Lautstarke)

Bitte mache dir bewusst, dass nicht bei jedem Patienten
dieselben Nebenwirkungen auftreten mussen. Schon gar
nicht in demselben Ausmaf} und derselben Starke. Denn
jeder Mensch ist einzigartig und reagiert anders auf die Be-
handlung. Auch nimmt jeder Patient die kérperlichen Ver-
anderungen wie beispielsweise Haarausfall, Gewichtsverlust
oder -zunahme, die sich auf das Aussehen und Kdérperge-
fahl auswirken, unterschiedlich wahr. Manch einer leidet sehr
darunter. Andere erleben die Nebenwirkungen als weniger
schlimm. Im Folgenden méchten wir hier einige Survivors zu
Wort kommen lassen, die mit Nebenwirkungen und kérper-
lichen Veranderungen Bekanntschaft gemacht haben. Sie
md&chten ihre Erfahrungen mit dir teilen und dir Mut machen,
dass du genau wie sie diese Herausforderungen meistern

wirst.



Haarausfall

Ich bekam die Diagnose an meinem

15. Geburtstag. Zu dieser Zeit hatte ich
lange glatte Haare, so wie meine
Freundinnen. Ich mochte meine Haare,
sie waren einfach ein Teil von mir selbst.

Es kann eine Weile dauern, bis die
Haare langsam anfangen auszufallen.
Lange habe ich gehofft, dass ich davon
verschont bleibe.

Im Krankenhaus habe ich anfangs
die Haare zum Zopf getragen. Ein Friseur
hat mich in dieser Zeit begleitet. Ein
paar Mal ist er zu mir ins Krankenhaus
gekommen, so konnte ich ihm zeigen,
wie meine Haare aussehen, damit er eine
ahnliche Perticke anfertigen konnte.
Der Gedanke daran, die Haare abzu-
schneiden und sie anschlieBend kurz zu
tragen, war schwer fiir mich. Auch
gewodhnte ich mich mit der Zeit nicht
wirklich daran, weshalb ich stiandig
meine Perticke und viele unterschied-
liche Miitzen getragen habe.

Wenn die Haare ausfallen, ist das vor
allem fiir uns Madchen nicht leicht ...
Zumindest war es fiir mich echt schwer.
Aber es ist auch ein sicheres Zeichen,
dass die Therapie anschlédgt. Hab keine
Angst: Es tut nicht weh, Haare zu
verlieren.

< Emilia

Es ist genauso, wie Emilia es schildert: Die Haare zu verlieren,
kann emotional, aber nicht kérperlich wehtun. Und sie wach-
sen wieder nach, meistens 4 bis 6 Wochen nach dem letzten
Chemoblock. Zunachst mit einem weichen, zarten Flaum, der
sich ganz schén anfuhlt. Wie bei einem flauschigen Kuschel-
tier. Was anschlief3end sprief3t, lasst sich schwer vorhersa-
gen. Manchmal wird das Haar kréftiger als vorher, manchmal
welliger, manchmal auch feiner ... oder es bleibt, wie es vorher
war. Lass dich Uberraschen!

Zu mir haben die Krankenschwestern
damals gesagt: ,Trauere nicht um deine
Haare. Nach der Therapie werden sie
wachsen wie Unkraut.” Sie haben recht
behalten. Meine Haare wurden sogar

noch schoéner. Das hatte ich vorher
oft gehért und nicht wirklich geglaubt,
aber es war tatsachlich so.

< Emilia

Auch kénnen deine neuen Haare deine Experimentierfreude
wecken. Teste doch einmal aus, welche Frisur dir bei welcher
Haarldnge besonders gut steht! Wenn nicht jetzt, wann dann?



Erzahle deine Geschichte in
Bildern! Mache dafur jeden Tag
ein Foto von dir. Am Ende deiner

hast du auf jeden Fall
genugend Selfies zusammen,
um daraus ein cooles Zeitraffer-
video zu erstellen.

Oben ohne oder nicht?

Mit einer Glatze rumzurennen, ist nicht jedermanns Sache.
Muss es auch nicht sein! Ob Mutze, stylisches Tuch, Turban,
Cap oder Perucke: Es gibt unzahlige Mdglichkeiten, deinen
Kopf zu bedecken. Und das ist sogar wichtig — im Sommer
und Winter! Im Sommer schutzt eine Kopfbedeckung nédmlich
die empfindliche Kopfhaut vor der Sonne und UV-Strahlung.
Im Winter ist sie wichtig, um den Warmeverlust Gber den Kopf
zu mindern.



Eine Kunsthaarpericke ist
bereits ein guter Haarersatz. Auf
der Internetseite des Bundes-
verbands der Zweithaar-Spezia-
listen e. V. ( )
findest du eine Auswahl von
Pertckenexperten in deiner Nahe.
Lass dich am besten von ihnen
beraten, bevor deine Haare
ausgehen. Manche Experten
kommen sogar zu dir ins
Krankenhaus oder nach Hause.

Lesetipp: In ihrem Roman
~Heute bin ich blond” berichtet
Sophie van der Stap von ihrer
Krebserkrankung, von der sie sich
nicht ihr Leben bestimmen
lassen méchte. Sie will leben und
lachen — und selbst entschei-
den, wer sie ist. Also kauft sie sich
9 Perucken, schlipft in 9 ver-
schiedene Rollen und entdeckt
hinter jeder neuen Frisur eine
neue Seite an sich.

Solltest du dich fur keine der oben genannten Haaralterna-
tiven begeistern kénnen, so ist vielleicht die Glatze doch das
Richtige fur dich. Es mag sein, dass du dich nicht von jetzt
auf gleich mit ihr anfreunden kannst, sondern Zeit brauchst,
um dich an sie zu gewéhnen. Ist die erste Hurde jedoch ein-
mal genommen, tragst du sie sicher bald voller Stolz und
Selbstbewusstsein. Denn deine Glatze kann ein Symbol fur
deine Stérke, Kraft und deinen Willen sein. Und das darf doch
jede und jeder sehen?! Es kann auch einfach befreiend sein,
sich nicht zu verstecken, weil du immer noch der gleiche
Mensch bist.

Die Krebstherapie macht deine
Kopfhaut sehr empfindlich.

Ihre Pflege ist daher jetzt beson-
ders wichtig. Verwende am
besten stets lauwarmes Wasser
und ein sehr mildes Shampoo,

z. B. eine saure Spulung oder ein
Babyshampoo. Verteile dazu

auf einem nassen Waschlappen
etwas Shampoo und reibe
damit taglich deine Kopfhaut
vorsichtig ab.



Hautausschlag, trockene Haut
und Juckreiz

Unter der kann es zu Hautirritationen und -veran-
derungen kommen. Wichtig ist, dass du deinem Kérper und
deiner Haut jetzt etwas Gutes tust. Was du bei Hautproble-
men machen kannst, kdnnen dir die Pflegefachkrafte und
deine Behandler sagen. Darum wende dich umgehend an sie,
wenn du merkst, dass deine Haut in irgendeiner Form reagiert.
Je eher du dich um sie kimmerst, desto besser. Aber auch
wir moéchten dir hier ein paar Tipps und Tricks an die Hand

geben, wie du dich und deine Haut nun pflegst.

Wichtig ist jetzt, dass du:

+ deinen Kérper und deine Haut regelmalig
beobachtest, um so fruhzeitig Veranderungen
zu erkennen.

+  zur Pflege lauwarmes Wasser verwendest.

« fur die tagliche Wasche einen Einmalwaschlappen
benutzt bzw. deinen Waschlappen und die Handtucher
regelmaflRig wechselst.

« deine Haut nur durch Tupfen, nicht durch Reiben
abtrocknest.

+ leichte Kleidung aus Naturmaterialien (z. B. Baumwolle)
trégst.

+  Pflegeprodukte ohne ParfUm benutzt.

+ auf ein Sonnenschutzmittel mit hohem Lichtschutz-
faktor achtest oder freie Kérperstellen (z. B. Kopfhaut)
durch Kleidung vor der Sonne schutzt.

+  fur Narben nach Operationen ein Narbengel mit

Massageroller verwendest.

Sich um sich und seinen Kérper zu kimmern, tut nachweislich
auch der Seele gut. Es fuhlt sich hervorragend an, sich etwas

Gutes gegdnnt zu haben. Man fahlt sich schén, gepflegt und

gleichzeitig auch ein bisschen starker, selbstbewusster und
kraftvoller. Und deine Haut wird es dir danken, wenn du sie in
dieser belastenden Zeit mit milden und hautstabilisierenden
Lotionen eincremst. Dann ist es nur eine Frage der Zeit, bis
sie sich wieder erholt hat. Habe Geduld. Wichtig ist aber
auch, dass das alles nicht zu zusatzlichem Stress fuhrt. Du
darfst dich ausruhen und zusammen mit dem Pflegeteam
entscheiden, ob etwas an einem Tag wirklich notwendig ist
oder auch mal das Sparprogramm reicht.



Entziindungen der Mundschleimhaut

Autsch! Eine entziindete Mundschleimhaut ( ) kann
eine sehr schmerzhafte Angelegenheit sein, die sich bei der

nicht immer verhindern lasst. Schmerzbe-
tadubende Mundspulungen kénnen Abhilfe schaffen. Manch-
mal ist auch eine intensive Schmerztherapie erforderlich.
Auch wenn du eine schwere haben solltest: Deine
Mundschleimhaut wird sich auf jeden Fall wieder vollkommen

erholen.

Zahneputzen nicht vergessen!
Unter der ist eine gute
Mund- und Zahnpflege uner-
lasslich. Vielleicht helfen dir z. B.
eine weichere Birste und eine
schonende, aber fluoridreiche
Zahncreme? Wenn das Zédhne-
putzen gar nicht klappt, kannst
du auch Wattetupfer verwenden.
Zudem ist eine Mundspulung

z. B. mit Tees (wie Salbei oder
Ringelblume) oder Mineralwasser
auch eine gute Méglichkeit.
Entweder fur zwischendurch oder
als Alternative, wenn Zahne-
putzen gerade absolut nicht geht.
Wenn du Tipps und Hilfe bené-
tigst, dann frage am besten das
Pflegeteam.



Ubelkeit, Erbrechen und
Gewichtsveranderung

Es ist ein leidiges Thema fur so ziemlich jeden Krebspatien-
ten: das Essen. Denn wéhrend der Behandlung kann einem
die Lust aufs Essen schon einmal abhandenkommen. Ob Ap-
petitlosigkeit, Ubelkeit oder Erbrechen: All das gehért leider
irgendwie zur Krebstherapie dazu und kann haufig zu einem
Gewichtsverlust fuhren, der dich zusétzlich schwéacht. Es gibt
inzwischen jedoch sehr wirksame Medikamente, die gegen
Ubelkeit und Erbrechen wahrend der helfen
kénnen.

Aber was tun, wenn doch alles zum Kotzen ist? Manchmal
hilft es, die Ubelkeit (gegebenenfalls mit Medikamenten) ein
bisschen zu verschlafen und dann bei geringerer Ubelkeit zu
versuchen, etwas zu essen, was dir guttut. Jedes Mittel ist jetzt
recht. Sei es noch so ungewdhnlich und unkonventionell wie
z. B, dass du dich einzig und allein von einem Gericht ernahrst.
Deine Essenswinsche erfullen dir deine Eltern, Freunde
oder die Pflegefachkrafte bestimmt. Frage einfach nach!

Wenn du zu viel und schnell Gewicht verlierst, kann dies
die Behandlung beeintrachtigen und dich massiv schwéachen.
Es gibt zwar Alternativen zum Essen, aber diese sind nicht
ganz so schmackhaft und nahrstoffreich. Trotzdem kann
es notwendig sein, dass du eine Zeit lang flussige, hochka-
lorische (d. h. energiereiche) Nahrung zu dir nehmen musst.
Wenn das Essen Uber einen langeren Zeitraum hinweg nicht
moglich ist, kann eine sehr hilfreich sein. Sie
kann einiges erleichtern.

Wenn das alles nicht ausreicht, kann eine

Uber erfolgen. Aber dafir musst du in
der Klinik sein, und far deinen Kérper ist der normale Weg der

Nahrungsaufnahme immer der bessere.



Hier ein paar Tipps rund ums Essen — probiere aus, was am ein rundes Mondgesicht aus dem Spiegel anschaut. Das an-

besten fur dich ist: dert sich auch wieder. Versuche, gelassen und optimistisch

+ Essen nach Lust und Laune: Es ist grundséatzlich ein gu-  zu bleiben. Nach der werden die Pfunde purzeln!

tes Zeichen, wenn du plétzlich wieder Appetit auf etwas
Bestimmtes hast.

Deck dich ein! Lege dir einen Vorrat mit Lebensmitteln
an, von denen du weifdt, dass sie dir auch dann schme-
cken, wenn ansonsten gar nichts mehr geht. Oder bitte
jemanden, dir diese Lebensmittel zu besorgen oder zu-
zubereiten. Es ist okay, andere um Hilfe zu bitten. Du
wirst sehen, dass sich die Menschen in deinem Umfeld
freuen, wenn sie etwas fur dich tun kénnen!

Cheers! Wenn das Essen schwerfallt, klappts vielleicht
mit dem Trinken? Vielen Krebspatienten féllt es leichter,
Nahrung in purierter und flssiger Form zu sich zu neh-
men. Insbesondere Smoothies kénnen eine gesunde und
schmackhafte Option sein, Nahrung und somit Vitamine
sowie Energie aufzunehmen.

Gemeinsam ist besser als einsam: Anstatt allein die
Mahlzeiten einzunehmen, kannst du dich vielleicht auch
mit deinen Mitpatienten auf Station zusammentun und
gemeinsam mit ihnen essen. Das hat gleich mehrere
Vorteile: Essen in Gesellschaft kann unterhaltsam und
appetitanregend sein. DarUber hinaus ist es eine gute
Gelegenheit, um mit deinen Mitpatienten und ihren Fa-
milien in Kontakt zu treten.

Alles eine Frage der Zeit: Sei nicht ungeduldig. Dass
dein Magen wahrend der nicht alles bei sich
behélt, ist kein Dauerzustand. Sobald er sich wieder fit
fahlt, stdrmt ihr gemeinsam den Kuhlschrank.

Wenn du Cortison einnehmen musst, ist bei dir vielleicht das

andere Extrem der Fall: Anstatt von Ubelkeit und Erbrechen

wirst du von Heil3hungerattacken geplagt, die dich stark an

Gewicht zunehmen lassen und dazu fuhren, dass dich fortan

Essen unter Cortison-Laune ist
nicht einfach zu ztgeln — das
wissen wir. Versuche aber trotz-
dem, nicht wahllos und stets

zu festen Zeiten zu essen. Deinen
Hunger solltest du zudem mit
moglichst gesunder und kalorien-
armer Nahrung stillen. Gemuse
ist Kénig! Auch Bewegung ist jetzt
das A und O, um deinen Stoff-
wechsel anzuregen und dich
abzulenken.



Stérungen im Verdauungstrakt

Die Behandlung kann deinen Darm ganz schén durchein-
anderbringen. Durchfall oder Verstopfungen sind moglich —
beides muss man behandeln oder besser noch verhindern.
Deshalb wirst du in der Klinik auch taglich danach gefragt,
und du solltest auch ehrlich sagen, wenn du Probleme mit
deiner Verdauung hast. Manche kédnnen zu einer
erheblichen Darmtragheit fUhren und eine schwere Ver-
stopfung ist nicht nur schmerzhaft, sondern auch gefahrlich.
Deshalb sind rechtzeitige, vorbeugende MaRnahmen (z. B.
Abfuhrmittel) wichtig.

Schwache des Immunsystems

Du weifdt sicher, dass das wichtig ist, um

zu verhindern bzw. zu bekédmpfen. Unter der
kommt es jedoch zu einer Schwéchung deiner
kérpereigenen Abwehrkrafte, da die Abwehrzellen im
nicht mehr ausreichend gebildet werden kénnen.

Gegen einige kénnen Medikamente schutzen,

die du vorbeugend einnimmst, wie z. B. Cotrim. Auferdem
kannst du Infektionsrisiken vermindern, z. B. durch das Mei-
den groRer Menschenmassen und HygienemalRnahmen wie

Handewaschen. Es ist wichtig, rechtzeitig zu er-

kennen, z. B. durch Temperaturanstieg oder Unwohlsein. Des-
halb wirst du regelmaRig deine Temperatur messen. Worauf
du noch achten musst, sagen dir deine Behandler.

Achtung, I Wenn deine
Abwehrzellen im Blut fehlen,
dann kénnen Bakterien z. B. aus
deinem Darm in die Blutbahn
gelangen, sich dort sehr rasch
vermehren und zu einer Blut-
vergiftung fuhren. Deshalb muss
bei Fieber oder anderen Krank-
heitserscheinungen sofort
reagiert werden und du musst
unverzuiglich in die Klinik. Dort
wirst du umgehend hochwirk-
same intravenése Antibiotika
gegen die erhalten.



Erschépfung und Midigkeit
Erst schwacht dich die Krankheit, dann die . Esist
normal, dass du dich jetzt schwéacher fuhlst als vor deiner
Erkrankung. Es gibt Patienten, die sich richtig schlapp, mude
und energielos fuhlen. Halt dieser Zustand auch noch lange

Zeit nach Beendigung deiner an, so nennt man ihn

u
" .

Waéhrend der Akuttherapie ist es nicht ungewdhnlich,
dass du phasenweise viel Ruhe, Entspannung und Schlaf
bendtigst. Diesem Beddurfnis solltest du in jedem Fall immer
nachgehen. In Therapiepausen oder dann, wenn du dich
wieder besser fuhlst, kann es unfassbar guttun, wenn du
dich zumindest ein bisschen bewegst. Informiere dich Uber
(therapeutische) Angebote in deiner Klinik und weitere
UnterstUtzungsmaoglichkeiten.

Nach der Behandlungszeit ist die Teilnahme an einer
Rehabilitationsmal3nahme eine gute Méglichkeit, kérperlich
wieder fit zu werden und mit Erschépfungserscheinungen

gut umzugehen (© s. dazu Kapitel ,, und Reha”).

Schadigung von Nerven
der Hande /FiiRe

Missempfindungen wie zum Beispiel Kribbeln in den Han-
den oder FuRsohlen oder auch Taubheitsgefuhle kénnen im
Verlauf deiner auftreten. Schuld daran sind be-
stimmte Medikamente, vor allem , aber auch
andere Medikamente, die bei Krebserkrankungen eingesetzt
werden und die die kleinen Nervenfasern schadigen kénnen.

Wenn du solche Medikamente erhéltst, hast du von
diesen Missempfindungen sicherlich schon gehoért oder mit
ihnen Bekanntschaft gemacht. Ob und wie stark diese auf-
treten, ist bei jedem unterschiedlich.

Du kannst eine sogenannte nicht ver-
hindern. Es kann jedoch helfen, die Stellen zu kiihlen oder zu
massieren und moglichst aktiv zu bleiben. Frage doch auch
deine Behandler oder das Sporttherapie- und Physioteam in
deiner Klinik.

Bitte lass deine Behandler wissen, wenn du unter diesen
Nebenwirkungen leidest. Es kénnen dir dann Medikamente

gegeben werden, die diese Beschwerden bessern.



Uberempfindlichkeit

Unter der Behandlung deiner Krebserkrankung ist die Haut
besonders empfindlich. Ein Sonnenbrand kann sich rascher
entwickeln und schmerzhaft sein. Auf lange Sicht kann zu-
dem die kurzwellige UV-Strahlung Hautkrebs verursachen.
Darum ist ein guter und hoher Sonnenschutz (insbesondere
fur die Kopfhaut, wenn die Haare weg sind) essenziell wichtig.
Fur einige Stellen eignet sich Kleidung (z. B. ein Sonnenhut fr
den Kopf), fur andere Sonnencreme.

Achte beim Kauf von Sonnen-
creme darauf, dass der Licht-
schutzfaktor hoch ist und

moglichst wenig Duftstoffe & Co.
enthalten sind.

Wahrend der Akutbehandlung sind auch deine Ohren durch
bestimmte Medikamente besonders empfindlich. In einigen
Behandlungsprotokollen werden auch regelmafige Hortests
gemacht. Achte deshalb darauf, deine Kopfhérer nicht ganz
so laut einzustellen und deinen Ohren auch mal eine Erho-
lungspause zu goénnen. Das ist generell wichtig, denn zu lau-

tes Musikhéren kann dein Hérvermégen schéadigen.



Prothesen & Co.

Krebserkrankungen am , insbesondere Knochen-

tumoren, kénnen zu Funktionseinschrankungen fihren. Meist wird der
vollstandig herausoperiert. Dabei miussen leider auch Teile

von Muskeln und Knochen entfernt werden. Als Ersatz wird am haufigsten

eine eingesetzt. Manchmal gibt es gute Griunde fur

eine Amputation plus . Die technische Entwicklung geht

voran und es gibt auch noch andere Méglichkeiten, die alle ihre Vor-

und Nachteile haben — welche fur dich infrage kommen, hangt von der

Lage und Ausdehnung deines ab. Deshalb ist das Gesprach

dariiber mit deinen Arzten ganz wichtig — traue dich und frage nach, was

das Beste fur dich und deinen Wunsch nach Aktivitat ist. Auf jeden

Fall solltest du méglichst frihzeitig mit einer guten Physio- und Sport-

therapie beginnen.

Gerade nach Operationen

am ist eine
Reha-MalRnahme besonders
wichtig. Es gibt hier spezielle
Einrichtungen fur an

erkrankte Kinder und Jugend-
liche. Adressen findest du im
hinteren Teil dieser Broschure.
Die Arztinnen und Arzte sowie
die Mitarbeitenden des psycho-
sozialen Dienstes werden dich
Uber die Angebote informieren
und dich bei der Beantragung
einer Reha unterstitzen.



Ich hatte ein Osteosarkom im Knie und
habe im Rahmen der Therapie eine
Endoprothese bekommen. Eine Krebs-
diagnose am Bein kann verschiedene
Dinge mit sich bringen: eine Biopsie-OP,
das Nicht-belasten-Diirfen, das An-
gewiesensein auf Stitzen oder den Roll-
stuhl und vieles mehr. Gerade wenn
man sehr gerne Sport macht, kann die
Diagnose eine 180-Grad-Wende be-
deuten. Es kann ein richtig doofes Ge-
fiihl sein, wenn man seinen Bewegungs-
drang erst mal nicht mehr ausleben
kann.

Meistens kommen erst ein paar
Monate Chemo und dann kommt eine
OP, bei der der Tumor entfernt wird.
Welche Art der Operation bei dir infrage
kommt, werden die Orthopaden und
die Behandler mit dir ausfiihrlich be-
sprechen.

Neben der Therapie haben mich
eine Reihe von Dingen und Fragen be-
schaftigt:

» Das Korpergefihl verandert sich
und man splirt den Gegensatz zwi-
schen innerlich ,,Sportler” sein
und dul3erlich gerade nicht wie ge-
wohnt aktiv sein kénnen.

Manchmal hangt man in der Luft
und weif3 nicht ganz, was man
machen soll. Einerseits soll man
sich ausruhen und das Bein
schonen, andererseits soll man

es auch trainieren. Das Bein be-
lasten, aber auch nicht zu viel. Das
kann ganz schén verwirrend sein.
Man hat unter Umstanden Angst,
etwas nicht ,richtig’’ zu machen.
Man hat vielleicht auch Schmerzen
oder leidet unter Schwellungen.

Es kann am Anfang ein ungewohn-
tes Gefiihl sein, zum Beispiel nach
einer OP mit Stiitzen und einer
Endo- oder Exoprothese zu laufen.
Auch an kérperliche Veranderun-
gen, wie zum Beispiel Narben, muss
man sich erst einmal gewéhnen.
Was will ich anderen Leuten erzah-
len/zeigen? Méchte ich zum Bei-
spiel Shorts anhaben, auch wenn
man eine Narbe sieht?

< MAYA




Sollten bei dir aufgrund deiner Krebserkrankung am

Funktionsstérungen auftreten oder solltest
du eine Prothese benétigen, so mache dir bewusst, dass es
dauern kann, bis du mithilfe von Physio- und Sporttherapie
Fortschritte machst und an Beweglichkeit dazugewinnst. Das
alles erfordert viel Geduld, und es wird eventuell immer mal
wieder Momente geben, die frustrieren. Zum Beispiel, wenn
Fortschritte nicht so schnell eintreten, wie du oder andere es
sich winschen oder erwarten. Es kann aber auch sein, dass
Funktionsstérungen bestehen bleiben und du keine Besse-
rung erféhrst. Du wirst auf jeden Fall mit Physiotherapeuten
und Orthopaden im Austausch bleiben — auch langfristig
Uber den Abschluss der Krebsbehandlung hinaus.

Solltest du Schmerzen haben (wahrend des Trainings
oder zwischendurch) oder aus Angst vor Schmerzen be-
stimmte Bewegungen vermeiden, so ist es wichtig, dass du
hieriber immer mit deiner Therapeutin oder deinem Thera-
peuten sprichst. Es kann im Rahmen deiner Physio- und
Sporttherapie hin und wieder notwendig sein, an deine Gren-
zen zu stoRen, um gewisse Ziele zu erreichen. Das kann auch
mal wehtun. Schmerzen kénnen aber auch ein Zeichen dafur
sein, dass du fur bestimmte Ubungen noch nicht bereit bist
und es besser ist, wenn du dich schonst. Deine Therapeuten
kénnen dir sagen, welche Ubungen alternativ méglich sind
und dir auch bei Schmerzen helfen. Ihnen ist bewusst und sie
haben Verstandnis dafur, dass dieser Zustand far dich Stress
bedeuten kann und dich immer mal wieder an deine Gren-
zen bringt. Gemeinsam koénnt ihr schauen, was es fur dich
braucht.

Meist ist es so, dass die eigent-
lichen Fortschritte erst nach
Abschluss der

gemacht werden.

Es lohnt sich, die Ubungen regelmaRig zu machen und dran-
zubleiben. Alles braucht seine Zeit ... das bestéatigt auch Maya

in ihrem Erfahrungsbericht:

Nach meiner OP hatte ich erst noch

ein halbes Jahr Chemo und es hat
danach nochmal einen Monat gedauert,
bis ich eine Reha machen konnte. An-
fangs konnte ich mein Bein nicht mehr
als um grob 30 Grad beugen. Ein Arzt
meinte damals zu mir, dass dies vermut-
lich niemals besser werden wiirde. Doch
bereits nach der ersten Reha konnte
ich mein Bein schon um 60 Grad beugen.
Nach der zweiten dann um 90 Grad.
Einige Monate spéter konnte ich es be-
reits um ungefahr 100 Grad beugen und
sogar Fahrrad fahren.

Du siehst, man kann auch noch
Monate nach der OP an Beweglichkeit
dazugewinnen. Und selbst wenn es
bei dir langer dauert oder sich sogar im
Laufe der Zeit verschlechtert: Es ist
nicht dein Fehler!

= MAYA



Wenn du gerade das Gleiche wie Maya durchmachst, weif3t
du spéater einmal Dinge, die fir andere selbstversténdlich
sind, unter Umstanden mehr zu schéatzen.

9 Jahre nach der Diagnose bekomme
ich, sobald ich mich ohne Schmerzen
bewege, arbeite oder Sport mache,
immer noch enorme Gliicksgefiihle.
Wahrscheinlich weil3 ich dies alles viel

mehr wertzuschéatzen, weil ich Krebs
hatte. Wie aktiv ich mittlerweile wieder
bin, liest du in dem Kapitel ,Mut &
Motivation”.

<+ MAYA

Maya hat Ubrigens noch ein paar Ideen fur dich, die dir even-
tuell durch die Zeit deiner helfen kénnen. Probiere
doch mal aus, was davon fir dich passt!

Moégliche Ermutigungen fiir diese Zeit:

Fahre mit jemandem im Rollstuhl
draulBen spazieren.

Tanze! Das kannst du auch am
Bettrand, mit Infusionsstiander/
Stitzen oder im Rollstuhl. Vielleicht
findest du ja einen Mitpatienten/
eine Mitpatientin, mit dem/der du
ein kreatives Musikvideo drehen
kannst.

Irgendwann hat es so sehr genervt,
dauerhaft das Gefiihl zu haben,
weniger zu schaffen, als ich gerne
wiirde. Dann habe ich angefangen,
mich nicht mehr auf eine perfekte
Ausflihrung zu konzentrieren,
sondern einfach zu machen.

Habe Trdume und stelle dir vor,
wie du surfst, tanzt oder tust,

was du magst!

Mache eins nach dem anderen.

In der Akutsituation wirst du dir
wahrscheinlich kaum ausmalen
kénnen, was alles spater wieder
méglich sein wird.

Setze dich nicht unter Druck und
probiere aus, was dir hilft. Scheue
dich auch nicht davor, Hilfsmittel
wie einen Rollstuhl zu nehmen.
Manchmal ist weniger mehr und

es tut gut, sich ohne Schmerzen
fortbewegen zu kénnen.

< MAYA




Fertilitat /Fruchtbarkeit

Eine wichtige Frage, die sich gleich am Anfang deiner Behandlung stellt,
ist die Sache mit der Fertilitat bzw. Fruchtbarkeit. Also, ob du spéter
einmal eigene Kinder zeugen oder bekommen kannst. Wie unbeschadet
die Fruchtbarkeit nach der Behandlung sein wird, kann man vorher oft
schwer vorhersagen. Es kann auch gut sein, dass das spater ohne weitere
Hilfe méglich ist. Je nach und werden deine Arzte
dich noch vor Beginn deiner Behandlung auf dieses Thema ansprechen.

Es gibt verschiedene Optionen, die helfen kénnen, dir spater einmal

eine Mutter- oder Vaterschaft zu erméglichen.

Auf der Website

findest du

weitere Informationen zum Thema Fertilitat und
einem woméglich spater eintretenden Kinderwunsch.

Die gangige MalRnahme, die du als jugendlicher oder junger
Mann treffen kannst, ist die . Dabei werden
deine Samenzellen tiefgefroren gelagert und somit haltbar
gemacht. Wenn deine Hoden durch die geschadigt
sein sollten, kann durch die eingefrorenen Samenzellen spa-
ter einmal eine Schwangerschaft erzeugt werden.

In einigen Fallen kann auch das Einfrieren von Hoden-
gewebe eine Option sein. Dafur ist ein kleiner chirurgischer
Eingriff erforderlich. Meist wird so etwas aber im Rahmen
einer Operation durchgefuhrt, die auch aus anderen medizi-
nischen Grinden im Rahmen deiner Behandlung erfolgt.

Bei jugendlichen oder jungen Frauen besteht die Mog-
lichkeit, ein kleines Stiickchen Eierstockgewebe (Ovar) mit
den darin enthaltenen Eizellen zu entnehmen. Dies geschieht
durch einen kleinen chirurgischen Eingriff mit einem

. Ist die Entnahme von Eierstockgewebe bei deiner

Erkrankung nicht méglich, kann die Entnahme von Eizellen

infrage kommen. Daftr mussen die Eizellen zuerst mit
stimuliert werden, bevor sie in einer kleinen Opera-
tion entnommen werden kénnen. Die gewonnenen Eizellen
werden dann eingefroren gelagert und stehen so fur eine
spatere Schwangerschaft zur Verfugung. Welche Methoden
bei dir moéglich sind, besprichst du am besten mit deinem

Behandlungsteam.



In der Regel werden die Kosten fur diese Maldnahmen —
die Lagerung der eingefrorenen Samenzellen und
Eizellen — von den gesetzlichen Krankenkassen getragen.
Erkundige dich aber in jedem Fall bei deinen Behand-
lern und suche dir gegebenenfalls Unterstutzung bei
den burokratischen Hurden. Informationen findest du

dazu z. B. unter

Wichtig fur dich zu wissen ist, dass deine Periode schon vor
der eigentlichen Behandlung ausbleiben kann. Stress und
eine erkrankungsbedingte Hormonumstellung sind dafir
verantwortlich. So oder so ist es unter deiner onkologischen
oftmals gut und notwendig, dass die Periodenblu-
tung unterdruckt wird. Dies wird durch Gabe von Hormon-
praparaten bewirkt. So wird das Risiko einer schweren Blu-
tung verhindert, wenn dein Gerinnungssystem nicht richtig
funktioniert. Auf3erdem sind deine Eizellen am besten ge-
schitzt, wenn sie in eine Ruhephase versetzt werden (das
hei3t, du hast dann keinen Eisprung). Hormonpréaparate wie
z. B. kénnen Ubrigens zu Hitzewallungen und Stim-
mungsschwankungen fuhren. Dies ist in etwa vergleichbar
mit den Wechseljahren bei Frauen. Wenn nach der
deine Beschwerden anhalten sollten, kann eine langfristige
Hormontherapie notwendig sein.
Die Kinderonkologen arbeiten hier eng mit gynakologi-

schen Facheinrichtungen (Frauenarzten) zusammen.

Aufgepasst: Wenn du Geschlechtsverkehr hast, ist eine
sichere VerhUtung jetzt zwingend erforderlich. Denn eine
Schwangerschaft kann dennoch eintreten. Du brauchst aber
jetzt deine ganze Energie fur dich selbst. Auch kénnen die
Medikamente, die bei deiner Behandlung eingesetzt werden,
zu einer schweren Schadigung eines ungeborenen Kindes
fahren. Zu den Themen Verhttung und Partnerschaft findest
du mehr in den entsprechenden Kapiteln © ab S. 99.



Leben drum herum, Leben mittendrin

Hat hier irgendwer die Stopptaste gedrickt? Wenn man Krebs hat, kann
es sich so anfuhlen, als kdme das eigene Leben zum Stillstand. Oder

so adhnlich. Oder ganz anders. Namlich so, als wirde das Leben an einem
vorbeirasen. Die Welt dreht sich jedoch weiter — und zwar in ihrem
gewohnten Tempo. Du wirst dich zwischendurch vielleicht nicht mehr als
Teil dieser Welt fuhlen, sondern in einer Art Parallelwelt mit Krebs leben.
In dieser wirst du dich also eine Zeit lang einrichten missen. Nach
Abschluss deiner Behandlung wirst du dir dein Leben drum herum Stiick
far Stick zurtickerobern kénnen oder auch neue Wege einschlagen.



Deine nimmt auf einmal sehr viel Raum und Zeit in
deinem Leben ein. Friher oder spater kommen jedoch Dinge
wie die Schule, deine Freizeit und der Sport wieder auf den
Plan. Die folgenden Kapitel sollen dir eine Orientierung geben,
wie sich dein Leben, deine Gefuhlswelt, dein Kérper und dein
soziales Umfeld nun womdglich andern werden. Und wie du

mit diesen Anderungen umgehen kannst.

Zigaretten, Alkohol und andere Drogen sind bekannter-
malfden ungesund. Diese Information ist nicht wirklich
neu und wir wollen auch gar nicht lang und breit auf ihr
herumreiten oder den mahnenden Zeigefinger erheben.
Aber gerade jetzt in deiner Situation ist es wichtig,
dass du auf dich und deine Gesundheit achtest und
diese Substanzen meidest.
Denn insbesondere Drogen und Alkohol kénnen:
» die Wirksamkeit einer und
beeintrachtigen.

* Nebenwirkungen verschlimmern.
» zu weiteren gesundheitlichen Problemen fuhren

(z. B. , Leberproblemen).
* negative Effekte auf deine Gefuhls- und Gedanken-

welt haben und dich zuséatzlich stressen.
Es ist daher wichtig, dass du offen und ehrlich zu deinen
Behandlern bist und mit ihnen tUber den (gelegentlichen,
regelmaRigen oder in der Vergangenheit liegenden)
Konsum von Alkohol und Drogen sprichst. Naturlich ver-
traulich, ohne dass deine Eltern davon erfahren missen.
Nur so kédnnen deine Behandler dir am besten helfen.



Wenn du schon oft versucht hast,
mit dem Rauchen oder dem
Konsum anderer Substanzen auf-
zuhoéren, dann ware jetzt eine
sehr gute Gelegenheit, es noch-
mals zu probieren und endlich

zu schaffen. Deine Behandler
unterstlUtzen dich gerne und be-
raten dich zum Konsum auch
nach der Akuttherapie — frag sie
einfach!



Deine Gefuhlswelt

Eine Achterbahn ist ein Witz gegen das, was deine Gefuhle gerade mit dir
machen! Denn eine Krebserkrankung ist nicht nur eine grof3e Belastung
fur den Kérper, sondern auch fur die Psyche. Heute fuhlst du dich gut, bist
optimistisch; morgen bist du niedergeschlagen, deprimiert oder hast
vielleicht sogar Angst. Dieses Auf und Ab kann unglaublich anstrengend
sein! Aber jedes Gefuhl ist vollkommen okay und hat seine Berechtigung.

Es gibt Strategien, die dir helfen
kénnen, mit einem Gefluhlschaos
umzugehen. Einige stellen wir
dir hier vor.

All deine Gefuhle und Gedanken sind eine normale Reaktion
auf die ganz schén bedrohliche wie schrage Situation, wenn
du erfahrst, dass du hast. Jeder reagiert anders auf sie.
Es gibt kein Richtig oder Falsch. Alles, was du fUhlst, ist normal.
Gerade negative Gefuhle kdnnen herausfordernd sein. Wich-
tig ist, dass du einen Umgang mit ihnen findest — und dieser
kann génzlich anders aussehen als bei anderen Jugendlichen
mit . Denn jedem hilft etwas anderes. Trotzdem mé&ch-
ten wir dir hier ein paar Strategien zur Verfugung stellen, wie
zum Beispiel den nachstehenden Erfahrungsbericht zum Er-
leben von Hilflosigkeit:

Hilflosigkeit ist ein unangenehmes
Thema, denn oft méchte man vielleicht
~Stark” sein und ,,da durchkommen”
und es ,allein/selbst schaffen”. Ich
wollte auch stark sein, fiir mich und
meine Angehérigen. Aber der gréf3te
Witz ist, dass sie alle meine Stéarke
eigentlich nicht brauchten, sondern ich
meine eigene.

Als ich meine Diagnose erhielt, erlitt
ich einen Schock. Irgendwann wich
der Schock der Ungewissheit und die
Ungewissheit letztendlich der Hilf-
losigkeit. Ich konnte zusehen, wie ein
Tsunami mich mitriss. Wie diese Welle
aus Gefuhlen uber mir einschlug und
wie ich verschwand, in einem Meer aus
Dunkel. Dort angekommen, versuchte
ich zu rennen. Doch ich rannte nicht
wirklich, meine Beine verkrampften und
schlugen wild umher, egal ob ich nun
wach war oder schlief. Ich lag horizontal
auf einer leichten Matratze in einem
hellen Zimmer, allein, und versuchte, die
Wand hinaufzurennen.




Das Schlimmste fiir mich war, dass
ich nie richtig artikulieren konnte,
was in mir stattgefunden hat. Meine
tblichen Worte ,Mir geht’s scheiRe”
wurden stets falsch interpretiert. Auf
kérperliche Symptome und Neben-
wirkungen wurde gepocht, auf meine
tollen Aussichten, auf eine wunder-
bare Prognose. Wenn man schon Krebs
bekommt, dann doch bitte den meinen.
Ich war psychisch einfach nicht mehr
fahig, mich zu beruhigen. Meine Ressour-
cen waren aufgebraucht. Ich wollte
meinen Alltag nicht mehr erleben, denn
er bestand aus Schmerzen, Hoffnungs-
losigkeit, Angst und keiner Zuversicht.
Oft habe ich mir gewtinscht, jemand
wiirde mir die Zukunft zeigen und mir
eine Garantie geben kénnen, dass

alles wieder gut wird, dass es sich lohnt
weiterzumachen! (Tut es, siehe spéter!)

Deshalb meine Tipps gegen Hilflosigkeit:
* Gesteht euch ein, wenn ihr nicht
mehr allein damit fertig werdet! Es
liegt keine Schande darin. Im Gegen-
teil! Nichts erfordert mehr GréR3e,
mehr Reife und mehr Achtung vor
dem eigenen Selbst, als sich in die
absolute Verletzlichkeit zu begeben
und zu sagen: , Ich schaffe es nicht
mehr allein, ich brauche Hilfe!”

Hért auf euer Bauchgefiihl! Ist euch
irgendwas zu viel, zu anstrengend, zu
~was-auch-immer”, dann gebt
Bescheid. Ihr miisst jetzt besonders
gut auf euch héren.

» Habt keine Angst, euch mitzuteilen.
* Und solltet ihr flihlen, dass euch

der andere nicht versteht, so sagt
auch das! Das ist anstrengend

und nicht immer leicht, aber eine
Anstrengung, die tausendmal
lohnenswerter ist, als sich fiir andere
zu verbiegen.

e Holt euch professionelle Hilfe

von jemandem, der auch wirklich
Ahnung von den Bedlirfnissen,
Sorgen und Néten Jugendlicher hat
und darauf spezialisiert ist (z. B.
Psychotherapeuten/Psychiater)!
Auch wenn die Suche nach einem
geeigneten Therapeuten oder einer
Therapeutin etwas langer dauert,

es lohnt sich, auch hier ganz beson-
ders auf euer Bauchgefiihl zu héren.

e Bindet Freunde und Familie mit ein!

Die Personen, auf die ihr euch
verlassen kénnt, bleiben auch an
eurer Seite.

*ELIAS




Warum ausgerechnet ich? Habe ich etwas falsch gemacht?
Womit habe ich das verdient? Auf Fragen wie diese gibt es
keine Antwort. Es bringt daher nichts, sich diese Fragen zu
stellen. Lass nicht zu, dass sie dir den ganzen Tag Uber im
Kopf herumschwirren. Mache dir bewusst, dass niemand
Schuld an deiner Erkrankung hat! Du hast nicht ver-

dient und garantiert nichts falsch gemacht!

Grubel nicht so viel. Ja, das ist
leichter gesagt als getan. Wenn
du die Grubelei nicht selbst
abstellen kannst, kénnen dir
eventuell andere dabei helfen.
Du kannst dich zum Beispiel

an einen Psychologen wenden
oder dich mit anderen Dingen
ablenken. Tipps zum Reden,
Fragen und Ablenken findest
du in den folgenden Kapiteln.
Und wenn deine Gedanken mal
wieder kreisen, findest du

im hinteren Teil der Broschure
passende Ubungen.



Fragen — wie viel?

Wie viel méchtest du Uber alles wissen? Das ist sicher auch
eine Frage des Typs. Einigen Menschen hilft es, méglichst
viele Informationen Uber die Krankheit und geplanten

zu bekommen. Sie fuhlen sich dann sicherer und ha-
ben weniger Angst. Andere hingegen méchten nicht mehr als
unbedingt notwendig wissen, um nicht unnétig verunsichert
zu sein. Beides ist in Ordnung. Egal, welcher Weg fur dich der
richtige zu sein scheint, mache dir bitte bewusst, dass es
so ganz ohne Wissen Uber deine Erkrankung und
nicht geht. Die Basics solltest du kennen. Das hilft dir, Ge-
sprachen folgen zu kénnen und wichtige Entscheidungen

mitzutragen. Es geht ja schlieRlich um dich.

Kleiner Reminder: Es gibt keine
doofen Fragen! Diese Botschaft
ist uns sehr wichtig. Stelle Fragen
immer dann, wenn du etwas
nicht verstanden, Zweifel hast
oder dich unwohl fuhlst. Sich
gleich zu Beginn der Behandlung
ein Notizbuch als Begleiter an-
zuschaffen oder stattdessen die
Notizfunktion deines Handys

zu nutzen, ist sinnvoll. So kannst
du Fragen und Antworten, die
man dir gibt, oder auch Gefuhle
und Gedanken notieren (oder
du nutzt die leeren Seiten im
kreativen Teil dieser Broschuire).
Dies kann dir zur Vorbereitung
auf Gesprache mit deinen
Behandlern oder aber als Erin-
nerungsstltze dienen.



Reden — mit wem?

Familienmitglieder oder Freunde sind nicht immer die ge-
eigneten Gesprachspartner in einer Situation wie deiner.
Manchmal ist es leichter und ratsamer, mit einer auRenste-
henden und neutralen Person zu sprechen. Das kann die Pfle-
gefachkraft sein, die sich tagtaglich um dich kimmert. Oder
ein Arzt oder eine Arztin. Oder jemand, der viel Erfahrungen
mit der Extremsituation ,, " und den ganzen Emotionen
hat. Die Rede ist von Psychologen und Therapeuten, die zum
psychosozialen Team in deinem Krankenhaus gehéren. Es ist
nicht schlimm, sich einem Profi anzuvertrauen. Es tut nicht
weh. Und es ist in vielen Situationen sogar sinnvoll! Warum?
Das verdeutlicht folgendes Beispiel: Du hast dich beim
Sport verletzt. NatUrlich versorgst du schnellstméglich deine
Wunde. Ist die Wunde jedoch besonders grof3 und schlimm,
wirst du vermutlich schnell einen Arzt aufsuchen oder dir
anderweitig medizinischen Rat einholen. Logisch.

Genauso ist es mit Gefuhlen und Gedanken. Sie kénnen
mitunter starke Reaktionen hervorrufen, die dir neu sind, dich
Uberfordern oder belasten. Um bei unserem Beispiel zu
bleiben: Sie kénnen eine seelische Wunde entstehen lassen,
auf die ein Profi schauen kann oder sogar sollte! Wichtig ist,
dass du weil3t, dass es fur solche seelischen Wunden Fach-
leute, Psychologen und Therapeuten, gibt. Und dass es nicht
Ubertrieben ist, sich an sie zu wenden.

Solltest du wahrend eines Ge-
sprachs — mit oder ohne Profi —
weinen mussen, so zeugt dies
auf keinen Fall von Schwache.
Ganz im Gegenteil! Weinen ist
gut fur uns. Es mindert Stress,
kann erleichternd sein und am
Ende durchaus positive Gefuhle
erzeugen.



Naturlich muss nicht aus jedem bléden Gefuhl zwangslaufig
ein groRes Problem erwachsen. Ein Gesprach mit einem
Profi oder einer anderen dir vertrauenswurdigen Person kann
jedoch eine echte Erleichterung und Hilfe sein. Sich mitzu-
teilen, zu 6ffnen oder auch mal seinem Arger Luft zu machen:
Das kann alles ein wenig leichter machen, auch wenn man
die Situation an sich durch Reden allein nicht verédndern oder

aus dem Weg rdumen kann.

Es kann auch hilfreich sein,
sich mit anderen betroffenen
Jugendlichen auszutauschen.
Zu merken, dass man mit seiner
Situation nicht allein dasteht
und dass andere ganz ahnliche
Probleme haben, tut gut.
Vielleicht hast du bereits einen
Mitpatienten kennengelernt,
mit dem du leicht ins Gesprach
kommen kannst. Viele Kliniken
haben auch eine Jugendgruppe
oder Ahnliches. Eine weitere
Méglichkeit des Austauschs bie-
ten an einigen Standorten die
(© s. Kapitel ,,
und andere Mutmacher”).



Die Mitarbeitenden des psycho-
sozialen Dienstes stellen sich

in der Regel direkt bei dir und
deinen Eltern vor. Sie sind fur
dich da. Insbesondere auch bei
Fragen zur Alltagsorganisation
oder zu sozialrechtlichen Themen
(© s. Kapitel ,Organisatorisches”).
Sicher findest du in deinem Team
eine Person, bei der du dich gut
aufgehoben und gesehen fuhlst.

Das erste Mal: Beim Psychologen

Wenn du noch nie beim Psychologen warst, fragst du dich si-
cher, wie ein psychologisches Gesprach Uberhaupt ablauft.
Musst du Fragen beantworten? Was musst du erzéhlen, was
nicht? Liegst du dann auf einer Couch?

Ein psychologisches Gesprach oder eine psychologi-
sche Begleitung sind in jeder Phase deiner Behandlung még-
lich. Du entscheidest selbst, ob und wann du einen Kontakt
winschst. Und naturlich bestimmst du auch die Themen, tber
die gesprochen wird. Ob zum Umgang mit deiner Erkrankung
und der , bei Fragen zu Freunden und Familie oder
bei allem, was dir gerade Sorgen bereitet. Vielleicht moéch-
test du aber auch einfach Uber Themen, die dich unabhéngig
von deiner Erkrankung und beschéaftigen, sprechen.
Oder einfach nur so reden. Psychologen héren dir zu.

Sie kénnen wichtige Impulse und Tipps zum Umgang mit
belastenden Situationen und Herausforderungen geben. Sie
kénnen dich auf neue Ideen bringen und dich unterstutzen,

selbst welche zu entwickeln. Zudem kénnen dir Psychologen

dabei helfen, ein solches Unterstltzungsangebot auch bei dir
vor Ort zu finden. Du kannst dich im Ubrigen auch nach deiner

Behandlung an sie wenden. Sie wissen haufig einen
Rat.

Alles hat seine Zeit. Wenn du dich
momentan aber erst mal nicht
weiter mit bestimmten Themen
auseinandersetzen willst,

ist das okay. Manchmal ist das
»Einfach-vor-sich-Hinleben”
und das Erlebte wahrnehmen
auch gut. Vieles kann man
auch gar nicht in der Situation
selbst komplett begreifen und
verarbeiten. Manches braucht
einfach Zeit.



Kreativ sein — wie?

Manchmal ist es aber auch gar nicht so einfach, den Mut fur
ein Gesprach aufzubringen. Dann kann es eine gute Idee sein,
seinen Gefuhlen auf kreative Art und Weise Ausdruck zu ver-
leihen. Zum Beispiel beim Schreiben eines Tagebuchs. Egal,
ob digital oder analog, ob geschrieben oder als Videotage-
buch: Deinem Tagebuch kannst du alles anvertrauen. Beim
Aufschreiben oder Erzahlen sortierst du automatisch deine
Gedanken. Du gibst sie an dein Tagebuch ab und lasst so ein
Stlick weit los. Klar, auf diese Weise lasst sich die bléde Situ-
ation an sich nicht &ndern. Doch es kann helfen, sie leichter-
zunehmen.

Wenn ein Tagebuch fur dich nichts ist, kannst du deine
Emotionen auch in anderer Form - z. B. als Gedicht, Zeich-
nung, Bild oder Musik — darstellen. Auf diese Weise lassen
sich manchmal Dinge ausdricken, fur die man keine pas-
senden Worte findet. Gleichzeitig kannst du dich bei diesen
kreativen Aktivitaten auch etwas ablenken und auf andere
Gedanken kommen.

Vielleicht ist jetzt auch ein guter Zeitpunkt, etwas Neues
zu erlernen? Etwas, das du vielleicht schon immer mal aus-
probieren wolltest. Nahen, Gitarre spielen, Aquarell malen
oder ein Comic zeichnen? Let’s do it! Mit Gluck gelingt es dir
sogar, die Erkrankung fur einen kurzen Moment zu vergessen,
weil sie wahrend des kreativen Prozesses keine (groRe) Rolle
spielt.

Ablenkung ist sowieso eine gute Strategie, um gegen
alles Mégliche anzukampfen: Langeweile, Angste, Sorgen.
Spaziergadnge an der frischen Luft, der Besuch von einem
guten Freund und andere kleine Dinge kénnen hier helfen. Mit
einem schoénen Erlebnis im Gepéack lasst sich die
fur einen kurzen Moment vielleicht auch mal vergessen.

Sich Gutes tun — womit?

Wahrend der

brauchst deutlich mehr Ruhe. Es kann sein, dass es dir nicht

schwindet deine kérperliche Kraft. Du

gelingt, immer dann zu entspannen und auszuruhen, wenn
du es gerade noétig hast. Manchmal spuken dir zu viele Ge-
danken auf einmal im Kopf herum oder du bist aufgrund einer
anstehenden Behandlung angespannt oder aufgeregt. Viel-
leicht tut dir ein bisschen Zeit nur fur dich gut. Diese Zeit
kannst du mit allerhand Aktivitaten fullen, von denen du
weildt, dass sie dir guttun und dich entspannen. Du darfst dir
auch Auszeit von Familie und Freunden ,génnen”, auch wenn
sie gegebenenfalls viel fur dich machen. Manchmal kénnen
auch soziale Interaktionen mit Menschen, die man gern hat,
auf Dauer zu viel sein, und man braucht Zeit fir sich.



Manch einem hilft es, sich
ausreichend Zeit fur die Kérper-
pflege zu nehmen, Musik oder
Hoérbucher zu héren, in der Natur
zu sein, etwas Sport zu treiben
oder verschiedene

-Ubungen durchzufihren.
Vielleicht hast du schon
einmal von einem sogenannten

gehort?

Dieses kann bewusstes und
positives Denken férdern, nega-
tive Gefuhle und das eigene
Stressempfinden reduzieren.
Du kannst auch bei deinem
Psychologen oder Therapeuten
nachfragen, wie du ein solches
Tagebuch fuhrst.

Fragen, reden, Hilfe annehmen, sportlich oder kreativ sein:
Welche Strategie auch immer du wéhlst, um dir etwas Gu-
tes zu tun, mache nur das, was dir hilft und was du gerade
brauchst! Du bist der Hauptdarsteller deines Lebens und
jetzt in dieser besonderen Situation geht es um dich. Sage
anderen, was du brauchst und was nicht! Teile dich und deine

Bedurfnisse mit!



Dein Koérper

Im Kapitel ,Der Umgang mit Nebenwirkungen” hast du bereits erfahren,
welche Nebenwirkungen unter deiner auftreten kénnen und wie
du mit ihnen umgehen und sie lindern kannst. Manche Nebenwirkungen
sind voriibergehend (z. B. Ubelkeit). Manche bestehen tber den Zeitraum
der (z. B. Haarausfall unter ). Manche Patienten
mussen mit dauerhaften Veranderungen leben (z. B. mit einer

nach einem Knochentumor). Insbesondere wenn es um kérperliche Ver-
anderungen geht, ist es leichter gesagt als getan, diese hin- und anzu-
nehmen. Fur viele Menschen spielt das Aussehen eine (mehr oder weniger)
grof3e Rolle. Auch fur dich? Wichtiger als das Aussehen ist aber, dass

du dich trotz all dieser Verédnderungen in deiner Haut méglichst wohlfuhlst.
Wie dir das gelingen kann, erfahrst du in diesem Kapitel.

Wenn man ein Teenager wird, verandern sich der Kérper, das
Denken und Fuhlen. Hallo Pubertét! In dieser eh schon auf-
regenden Zeit wird die zu einer grof3en Her-
ausforderung.

Man hat mir angesehen, dass ich krank bisschen Schminke zu verstecken.

bin. Das hat mich gestoért. Es hat mich Im Krankenhaus hat mir das alles nichts
zusatzlich zu der Tatsache gestért, dass ausgemacht. Da konnte ich , krank”

ich krank bin. Die plétzliche Haarlosig- sein und krank aussehen. Na ja, es fiel
keit und die Bldasse auf meinen Wangen auch weniger auf, weil die anderen
konnte und wollte ich nicht immer ver- auf der Kinderkrebsstation ja auch

stecken. Ich mochte nicht fragend bzw. kurze Haare hatten. Mit der Zeit
bemitleidend angeguckt werden. Ich gewohnt man sich an die neue Lebens-
wollte einfach, dass so viel Normalitat situation und findet sie sogar cool!

um mich herum herrscht wie méglich.

Das war aber so schwer ... < EMILIA

Im Alltag habe ich manchmal pro-
biert, mich hinter der Periicke und ein




Wenn dir die korperlichen Veranderungen unter deiner

zu schaffen machen, dann haben wir hier ein paar Ideen:
Lass dir Zeit bei der inneren Umstellung auf die dulReren
Veranderungen. Jede Veranderung deines Kérpers muss
erst einmal in deinen Gedanken und deiner Wahrneh-
mung ankommen! Manchmal wird es dir besser gelingen,
manchmal schlechter, dich auf die neuen Gegebenhei-
ten einzustellen.
DU bleibst DU! Denk immer daran, dass du trotz kérper-
licher Veranderungen immer noch derselbe Mensch bist!
Dein Wesen, dein Charakter, dein Sinn fur Humor, deine
Gedanken, deine inneren Werte und dein Mut gehen
nicht verloren.
Bleib im Kontakt mit deinem Umfeld! Umgib dich mit
Menschen, guten Freunden und Familie, die dich so neh-
men, wie du bist. Menschen, die dir guttun, dich ablenken
und dich auf andere Gedanken bringen oder mit denen
du Uber das reden kannst, was dich ehrlich bewegt.
Tausche dich aus! Zum Beispiel mit einem Mitpatienten
in deinem Alter. Es kann wohltuend sein, sich mit einer
Person auszutauschen, die sich ebenfalls mit dem Thema
.Veranderungen und Aussehen” beschaftigt und der es
genauso geht. Oder geht es dieser Person ganz anders?
Vielleicht hilft es dir, zu sehen, wie jemand anderes damit
umgeht.
Narben sind ein Teil von dir! Vor allem sind sie ein Sym-
bol fur deinen Uberlebenskampf, deine Starke und deinen

Mut. Jede einzelne von ihnen erzahlt eine Geschichte.

Lust auf Work-out oder Make-up? Nichts spricht da-
gegen, dass du auch wahrend der trainierst
(© s. Kapitel ,Sport und “) oder dich schminkst. Es
kann guttun, sich ein wenig zurechtzumachen und auf
ein (gepflegtes) AuReres zu achten. Mache dir dabei aber
keinen Druck. Genauso okay ist es auch, in Jogginghose
zu bleiben und einfach nur zu chillen. In der Krankenhaus-
welt geht es ohnehin nicht um das Aussehen und man
darf so sein, wie man sich wohlfthlt. Du bist so oder so
absolut liebenswert. Vergiss auRerdem nie, dass DU ein-

zigartig und wunderschén bist und bleibst!

Medien, Werbung & Co. pragen
unsere Vorstellung von Schén-
heit. Schénheit ist jedoch
Ansichtssache. Ob krank oder
gesund — man sollte keinem
Schénheitsideal nacheifern.



Das AuBere kann sich sehr verandern.
Je nach Verlauf, Krankheit und Therapie
kénnen mehr oder minder schwere Ein-
schnitte euer duBBeres Erscheinungsbild
verandern.

Ihr braucht euch aber nicht verste-
cken! Habt ihr keine Haare mehr, so
nehmt euch andere (z. B. eine Periicke).
Habt ihr Narben, so lasst jede einzelne
davon eine kleine Geschichte erzahlen.
Jede einzelne zeigt euer Uberleben.
Narben, etwa von einer Amputation oder
einem schweren Eingriff. Versteckt
euch nicht hinter falscher Scham, malt
sie an. Vielleicht mit ein paar witzigen
Gesichtern drauf. Macht aus allem
Neuen und vielleicht auch Fremden ein
Teil von euch.

Es hangt von euch ab, was ihr aus
der Situation macht und ob ihr euch
schoén findet. Ich méchte dir sagen, dass
ich dich schén finde! Du bist schén,
so wie du bist.

< EMILIA

Es kann dir helfen, sich von vor-
herrschenden Schénheitsidealen
nicht beeinflussen zu lassen.
Probiere doch mal aus, deine Ver-
dnderungen als einzigartig zu
verstehen. Als etwas Besonderes,
das deine Individualitat und
Einzigartigkeit unterstreicht. Viel-
leicht triffst du auch andere
krebskranke junge Menschen (in
der Klinik oder virtuell im Inter-
net), die du schén findest. Dies
kann dich ermutigen und dazu
inspirieren, deinen eigenen Weg
und Umgang mit dem Thema

zu finden.



Sport und Krebs

Sport trotz ? Diese Frage beantworten wir ganz klar mit Ja! Denn
Sport tut gut. Auch wahrend und nach dem I'In MaRen und im
Rahmen deiner Méglichkeiten und naturlich nach Ricksprache mit deinen
Behandlern. Denn héchstwahrscheinlich fuhlst du dich durch die Medi-
kamente, die du bekommst, geschwacht. Auch haben sich deine Muskeln
durch das viele Liegen vermutlich abgebaut. Und solltest du Operations-
narben haben, so schranken diese dich gegebenenfalls kérperlich ein oder
behindern dich. Leider Iasst sich das alles nicht von heute auf morgen
andern. Du kannst aber trotz an deiner Grundfitness arbeiten
und so ganz nebenbei wirken sich sportliche Tatigkeiten auch positiv

auf die Stimmung aus. Kleine Ziele helfen, die grof3en zu erreichen und
sich die Welt nach und nach zurlickzuerobern.



Manchmal kann es sehr entmutigen, wenn du merkst, wie
sehr dein Kérper durch die geschwaécht ist. Was dir
vor der keine MUhe bereitet hat, fallt dir heute viel-
leicht schwer(er), und das Gefuhl macht sich breit, unfit zu
sein und nichts mehr zu kdnnen. Das ist nachvollziehbar und
verstandlich, aber wahrrend der
MalRstébe.

Das Vorher lasst sich nicht mit der Zeit wahrend oder

gelten ganz andere

nach der vergleichen. ist schlieRlich kein
Schnupfen. Fange klein an. Auch wenn es nur der Gang tber
die Station oder der Spaziergang um den Block ist. Suche
Dinge, die dich Stuck fuar Stuck motivieren kdnnen und dir
helfen, in Bewegung zu bleiben. Setze dir lieber kleine Ziele
als keine.

Aber warum solltest du ausgerechnet jetzt Sport ma-
chen? Durch Bewegung wird dein Kérper besser durchblutet
und dein Kreislauf kommt in Schwung. Das Gehirn schittet
daraufhin Glickshormone aus und du fuhlist dich gleich ein
bisschen fitter und frischer. AuRerdem wirkt sich Sport auf
deine Muskelkraft aus. Genauso kénnen durch Sport deine
Knochendichte, deine Beweglichkeit, sogar dein

und dein Wohlbefinden deutlich verbessert werden.
Heute weil3 man, dass Sport in allen Phasen der Krebserkran-
kung moglich ist. Sprich jedoch in jedem Fall mit deinen Be-
handlern und Therapeuten.

Generell gilt: Mach, was dir Spal® macht, und hab Freude
an dem, was du tust. Aber wenn mal nichts geht, dann ist das
auch okay. Treibe Sport fur niemanden auf3er fur dich selbst.
Er dient einzig und allein deiner Fitness und deinem Wohl-
befinden.

Ich bin fast ein Jahr lang priméar mit
Stutzen gelaufen oder im Rollstuhl
gefahren. Auf der Station hat eine Sport-
therapeutin mit mir kleinere Ubungen
gemacht oder Wii gespielt und ich bin
in guter Verfassung auch gerne mit
dem Infusionsstander tiber die Station
gelaufen. Zu Hause war ich mit meiner
Familie oft drauf3en mit dem Rolli spazie-
ren. Das hat echt gutgetan. Was ich da
am meisten geliebt habe, war, mit dem
Rollstuhl meinen Eitern schnell weg-
zufahren oder kleinere Wettrennen zu
machen.

In der Orthopédie bin ich beispiels-
weise auch mit einer Zimmernachbarin
abends gerne ein paar Runden um die
Station gelaufen. Das hat uns gegenseitig
motiviert und wir wurden dadurch
beide Tag fiir Tag besser. Mittlerweile
mache ich wieder gerne und viel Sport/
Work-Outs, laufe mehrere Kilometer
taglich und kann von Sport kaum genug
bekommen. Nach der Therapie habe
ich mich gut erholt.

< MAYA




Was Mut macht: Nach der kehren bei vielen Patien-
ten in deinem Alter die Kraft und Fitness nach und nach zu-
rack. Dass dies auch bei dir der Fall sein wird, kédnnen wir dir
natUrlich nicht versprechen. Aber gib die Hoffnung niemals

auf, dass alles mit jedem Tag leichter wird.

Welche Ubungen sind fur dich
geeignet? Wertvolle Tipps
und passende Ubungen kénnen
dir z. B. die Physio- und Sport-
therapeuten auf deiner Station
geben. Erkundige dich, ob es
in deiner Klinik ein entsprechen-
des Angebot gibt. Mit indivi-
duell auf dich abgestimmten
Ubungen kannst du dir und
deinem Kérper viel Gutes tun.
AulRerdem gibt es das

, das dich nicht
nur gerne persénlich beréat,
sondern auch eine Broschure zu
diesem Thema anbietet. Auf der
Website
gibt es jede Menge Tipps und
Work-Outs speziell fur Kinder
und Jugendliche mit

Ubungen fir die Behandlungszeit

Du wirst erleben, dass es Tage gibt, an denen du dein Zim-
mer oder sogar dein Bett nicht verlassen kannst oder magst.
Klingt komisch, aber auch dann kannst du kérperlich aktiv
bleiben. Z&hle doch mal die Schritte von der einen Zimmer-
wand zur anderen. Oder schnappe dir einen Ball oder Luftbal-
lon und bewege ihn mit den FuRen oder Handen. Oder denke
dir andere kleine Bewegungseinheiten aus, die im Rahmen
deiner Moglichkeiten sind. Sei kreativ! Du kénntest z. B. Mull-
ticher auf dem Boden verteilen und sagen, dass der Boden
Lava ist und du nur auf den Tuchern laufen darfst. Und auch
wenn du nur im Bett liegen kannst, gibt es Moglichkeiten,

dich zu bewegen.



Kennst du Flutschies? Das sind
bunte Wirste oder Tiere aus
Gummi, die einem aus der Hand
Jflutschen”, wenn man ver-
sucht, sie zu fangen oder festzu-
halten. Wirf deinen Flutschie
(zur Not geht auch ein Paket
Taschentiicher) von einer Hand
in die andere oder nach oben.
Du wirst merken, dass es gar
nicht so leicht ist, die Flutschies
zu fangen. Mit dieser Ubung
trainierst du sowohl deine Koor-
dination als auch Konzentration.
Sie kann dich zudem auf andere
Gedanken bringen, wenn du
mal superangespannt bist oder
dich negative Gedanken be-
lasten.

Erkundige dich, welche Sport-
angebote es in deiner Klinik gibt!
Die Physio- oder Sportthera-
peuten besorgen dir Matten und
andere Utensilien. Vielleicht
kannst du sogar einen Home-
trainer oder ein Ergometer
benutzen.

Ich habe die kleinen und gré3eren
Spaziergdnge mit meiner Mama von
der Station bis in den Garten des
Klinikums sehr genossen. Das blasse
Gesicht in die Sonne zu halten und
sich an der frischen Luft zu bewegen,

tut gut!

Manchmal haben wir auch den
Rollstuhl mitgenommen. Dann war das
auch nicht so anstrengend.

<¢ EMILIA

Ich habe mich im Krankenhausbett
immer wie ein Affe an dem Haltegriff,

der liber einem schwebt, hochgezogen.

* ELIAS




Wenn mal gar nichts mehr geht, kannst du dich z. B. auch
dehnen oder kleinere Aktivitatsspiele machen. Lass dir mit
Freunden und Zimmernachbarn etwas Kreatives einfallen,
wie z. B. beim Uno-Spielen bei jeder 1 auf den Stapel hauen.
Das mag albern klingen, aber selbst diese kleinen Aktivitaten
kénnen dir helfen, fit zu bleiben. AuRerdem macht zusammen
ohnehin alles gleich viel mehr SpalR und man kommt auf an-
dere Gedanken. Wenn du in einem Motivationstief steckst,
dann frage jemanden, ob er oder sie Ideen hat oder etwas

mit dir zusammen machen moéchte.

Im hinteren Teil der Broschure
findest du ein paar Ubungen fir
deine Fitness. Auch in der
Publikation ,Bewegung macht fit,
Bewegung macht Spal3!” der
Deutschen Kinderkrebsstiftung
findest du Anregungen fur
Sportubungen, die du im Bett,
Zimmer oder auf der Station
machen kannst.



Organisatorisches
Wahrend deiner werden du und deine Eltern immer
wieder mit burokratischen Dingen zu tun haben. Ob Fragen
zu Kranken- und Pflegeversicherung, Krankschreibung oder
sozialrechtliche Angelegenheiten: Sei beruhigt, du wirst diese
Dinge nicht allein regeln mussen. Auch nicht deine Eltern. Es
gibt Hilfe — unter anderem von Sozialarbeitern aus den psy-
chosozialen Diensten, und das Uber die gesamte Zeit deiner
onkologischen Behandlung.

Sie informieren und beraten dich und deine Eltern in
allen Fragen rund um die Organisation deiner Behandlung.
Das kénnen Fragen sein, wie du zur Behandlung in die Klinik
kommst oder auf welche Leistungen der Kranken- und Pflege-
versicherung (z. B. Fahrtkosten und Pflegegeld) du in deiner
Situation einen Anspruch hast. Auch besprechen sie gegen
Ende der Behandlung mit dir die Méglichkeit, an einer Reha-
bilitationsmaRnahme teilzunehmen.

Um manche dieser Themen werden sich vielleicht deine
Eltern kimmern, um andere eher du. Wichtig ist auf jeden Fall,
dass du Uber alles informiert bist und stets involviert wirst. Es
geht um dich, deine Rechte, deine Méglichkeiten und deine
Zukunft.

Die Sozialarbeiter helfen dir und deinen Eltern auch bei
der Beantragung verschiedener sozialrechtlicher Leistungen,
wie zum Beispiel eines sogenannten

— echt jetzt? Zu-
gegeben, diese Bezeichnung kann irritierend sein. Aber der
Begriff ,Schwerbehinderung” kommt aus dem Sozialrecht
(s. auch § 2 SGB IX) und meint an sich nichts Nachteiliges.
Eine Schwerbehinderung ist allein durch deine Erkrankung
und die Behandlung, die du erhaltst, bereits begrindet. Viel-
leicht widerstrebt es dir trotzdem im ersten Moment, dir
einen ausstellen zu lassen.

Méoglicherweise empfindest du selbst keinerlei Behinderung.

Oder du befurchtest, dass dich der

kranker fuhlen lasst, als du dich bislang selbst erlebt
hast. All dies sind Gedanken, die véllig normal sowie nach-
vollziehbar sind und die auch andere Jugendliche in deiner
Situation haben.

Dennoch ist eine Beratung durchaus sinnvoll und wichtig.
Hoére dir am besten mal an, warum ein solcher Ausweis fur
dich nltzlich sein kann. Es kann némlich sogar fur die Zeit
nach deiner interessante Verglnstigungen geben.

Mit bestimmten Merkzeichen ist das Bahnfahren fur dich
und eine Begleitperson zum Beispiel kostenlos und es gibt
einige weitere finanzielle Vorteile. Informiere dich daher! Und
entscheide dann in Ruhe fur dich und gemeinsam mit deinen

Eltern, ob du den Ausweis beantragen méchtest.

Die Deutsche Kinderkrebsstiftung
bietet fur Krebspatientinnen

und -patienten eine sozialrecht-
liche Broschure an, die du kos-
tenlos Uber den Onlineshop unter

beziehen kannst.



Zuerst war es fiir mich komisch, durch
den Ausweis eine Schwerbehinderung
bescheinigt zu haben, denn ich habe
mich nie ,schwerbehindert” gefihlit.
Ich hatte aber von Anfang an immer

den Gedanken, dass es jedes Mal meine
eigene Entscheidung ist, ob ich den
Ausweis nutze und vorzeige oder ob ich
ihn eben in der Tasche lasse. Es gibt ja
keine Verpflichtung, eine Schwerbehin-
derung vorzuweisen, und so habe ich
manchmal auch einfach vergessen, dass
ich den Ausweis liberhaupt besitze.
Gerade in der Schule und spater an der
Uni war es mit dem Schwerbehinderten-
ausweis aber deutlich einfacher, z. B.
einen Haértefall oder einen Nachteilsaus-
gleich bewilligt zu bekommen. Dies hat
mir sehr geholfen, wenn ich z. B. durch ein
geschwiéchtes Immunsystem eine Prii-
fung in einem einzelnen Raum schreiben
musste oder wenn es darum ging, viele
Arzttermine mit dem restlichen Alltag zu
vereinbaren. Aber auch Musical-Karten
habe ich durch die Schwerbehinderung
z. B. schon verglinstigt bekommen, und
ich finde, dass man diese Vorteile ruhig
nutzen darf. Wenn ich den Ausweis
vorzeige, muss ich dartiber hinaus meist
nicht mehr viel erkldaren oder gar recht-
fertigen, weshalb ich es manchmal sogar
als eine Erleichterung empfinde, den
Schwerbehindertenausweis zu haben.

»* JETTE

Ein

ist in der Regel zunachst befristet.
Im Verlauf bzw. nach Beendigung
deiner Behandlung wird gepruft,
ob du weiterhin einen Anspruch
auf den Ausweis hast. Ubrigens
kannst du dir auch eine Hulle far
deinen Ausweis bestellen, damit
auf ihm ,Schwer-in-Ordnung”-
Ausweis steht.



Schule, Ausbildung & Co.

Was ist jetzt eigentlich mit der Schule oder Ausbildung? Zu Beginn deiner
Krebsbehandlung wird diese Frage fur dich nicht die dringlichste sein,
vielleicht aber doch. Dann zum Beispiel, wenn du mittendrin in deinen Ab-
schlussprifungen steckst. Fakt ist: Wahrend der Krebstherapie wirst du

in der Regel nicht wie gewohnt am Unterricht teilnehmen oder zu deiner
Ausbildung gehen kénnen. In diesem Kapitel zeigen wir dir, wie es mit

der Schule & Co. weitergehen kann und welche Méglichkeiten du hast, z. B.

trotz
oder Prufungen teilzunehmen.

Generell gilt, die Sache mit der Schule nicht ganzlich ein-
schlafen zu lassen. Vorausgesetzt nattrlich, deine kérperliche
Verfassung lasst dies zu und du hast einen Kopf dafur. Das
regelmaRige Lernen kann zudem Struktur in deine Tage brin-
gen. Fur viele Jugendliche bedeutet Schule auch Normalitat.
Diese beizubehalten, ist hilfreich und unterstitzend. Auch
kann das die spatere Ruckkehr in die Schule erleichtern.

Den Kontakt zu deinen Mitschulern méglichst aufrecht-
zuerhalten, kann dich zudem ablenken und dir guttun. Was
gibt's Neues? Was ist los im Freundeskreis? Wer ist mit wem
zusammen? Welcher Lehrer nervt gerade total? Ab und zu ein
bisschen Gossip? Vielleicht macht es dich aber auch etwas
traurig, zu horen, was du moglicherweise alles verpasst. Du

wirst merken, was sich gut und richtig fur dich anfuhlt.

und Krankenhausaufenthalten weiterhin am Unterricht

In jedem Fall gibt es einige Angebote fur Schuler mit ,
damit sie in Sachen Schule nicht den Anschluss verlieren:
. , Hausunterricht & Co.: In vielen gréRReren
Krankenhausern gibt es . Dort werden Kinder
und Jugendliche aller Schulformen und Klassenstufen
unterrichtet, die schulpflichtig sind und im Krankenhaus
oder einer vergleichbaren Einrichtung (Uber einen lan-
geren Zeitraum) behandelt werden. Ziel der
ist es, dich zu unterrichten und zu férdern, sodass dir die
Ruckkehr in die Schule moglichst gut gelingt. Die Lehr-
kréfte unterrichten dich auch in deinem Krankenzimmer
oder an deinem Bett, wenn dir die Kraft fehlt, aufzustehen.
Wenn du die Schule langer als 6 Wochen nicht be-
suchen kannst, hast du darUber hinaus Anspruch auf
Hausunterricht. Der Unterricht kann dann auch tber eine
Lehrkraft zu Hause erfolgen oder in der .In
der Regel beschréankt sich dies auf die sogenannten Kern-
facher wie Mathe, Deutsch und Englisch.



Achtung: Nicht tberall wird der
Hausunterricht gleich geregelt.
Erkundige dich daher bei den
Kliniklehrern, welche Regelungen
in deinem Bundesland gelten.
Auf jeden Fall gibt es einen An-
sprechpartner in deiner Klinik,
der dir Auskunft dartber gibt, wie
es mit der Schule fur dich wah-
rend deiner weitergeht
und wer die Organisation und
den Unterricht tbernimmt.

Online-Unterricht: Viele Kliniken stellen auch Laptops
oder Tablets zur Verfugung, mit denen du online am
Unterricht, vom Krankenbett, von unterwegs oder auch
von zu Hause aus, teilnehmen kannst. Mancherorts wird

der sogenannte Schulavatar angeboten.

Der Schulavatar ist ein kleiner
Roboter, der stellvertretend fur
dich in der Schule an deinem
Platz steht und so etwas wie dein
Mund, deine Augen und Ohren
ist. Mit einer integrierten Kamera,
einem Lautsprecher und Mikro-
fon ausgestattet kannst du dich
mit ihm live zum Unterricht da-
zuschalten.

Du kannst sehen, héren und
dank eines Tablets von Uberall —
in der Klinik oder zu Hause — am
Unterricht teilnehmen.

Bislang wird der Schulavatar
nicht an jeder Klinik angeboten.
Frage daher nach, wie es bei dir
aussieht. Stehen keine Schul-
avatare zur Verfugung, kénntest
du mit deiner Nachfrage den
Stein vielleicht ins Rollen bringen.



Ausbildung: Befindest du dich in einer Ausbildung, bist
du wahrend der Gesamtdauer deiner krankge-
schrieben. Du solltest dich beim psychosozialen Dienst
Uber die sozialrechtlichen Belange speziell in dieser
Situation beraten lassen. In den meisten Féllen macht
es auch Sinn, hinsichtlich des Berufsschulunterrichts
UnterstUtzung und Beratung durch die zu

bekommen.

Erkundige dich bei den Klinik-
lehrern oder beim psychosozialen
Dienst, welche Optionen der
Beschulung es fur dich in deiner
Klinik gibt. Bei Fragen zur Schule,
Ausbildung & Co. erhéltst du
eine Beratung und Unterstitzung.

Die Deutsche Kinderkrebsstiftung
bietet Ubrigens nicht nur Info-
material fr an erkrankte
Kinder und Jugendliche an,
sondern auch fur Lehrkrafte. Bei
.F=1-T fur die Schule” handelt

es sich um einen Leitfaden extra
far Lehrer. Mache deine Lehrer
doch darauf aufmerksam!

Es kann dir helfen, wenn deine
Lehrkrafte verstehen, was du
gerade durchmachst.



Schule als Motivation

Die Schule kann eine gute Motivation, eine Beschéftigung
und Ablenkung sein. Wenn du jedoch keinen Unterricht ma-
chen mdéchtest, keine Kraft oder keinen Kopf fur Schule hast,
deine und die Nebenwirkungen es nicht zulassen
oder trotz hoher Motivation einfach nichts geht: Es gibt viele
gute Grinde, warum die Schule in den Hintergrund ruckt.
Vielleicht musst du am Ende aufgrund deiner langen

eine Klasse wiederholen oder entscheidest dich sogar
bewusst dazu, was sehr sinnvoll sein kann, auch wenn es oft
nicht leichtfallt. Du nimmst so den Druck aus der Sache raus
und kannst dich auf deine Genesung konzentrieren.

Genauso wie du deine Behandler, Kliniklehrer und Eltern
dartber informieren solltest, wenn du die Schule erst ein-
mal ruhen lassen méchtest, solltest du sie auch wissen las-
sen, wenn du an ihr dranbleiben willst. Sprich hier ganz offen
mit ihnen. Insbesondere die Kliniklehrer sind dazu da, dich
jederzeit, in jeder Phase deiner Behandlung zu unterstutzen.
In einigen Kliniken organisieren sie — teilweise gemeinsam mit
jernandem aus dem Behandlungsteam (z. B. einem Arzt) — in
Absprache mit dir Schulbesuche, bei denen sie Uber deine
Krebserkrankung, im Allgemeinen und die Behandlung
aufkldren. Wenn du das méchtest .. Sie unterstitzen dich
auch, wenn du nach Abschluss deiner wieder in die

Schule gehen kannst.

Sage immer, wenn dir etwas zu
viel wird. Es gibt individuelle
Lésungen far Schalerinnen und
Schuler in deiner Situation

rund um Prifungen, Benotung und
Fehlzeiten. Sprich hierzu am
besten mit deiner

oder den Ansprechpartnern
deiner Schule.



Schule hat ja oft den Ruf von etwas
Nervigem. Ftir mich war es wéahrend der
Onko-Zeit etwas, was mir viel Hoffnung
und Freude gegeben hat. Im Kranken-
haus habe ich die Mathelehrerin manch-
mal schon morgens um 9 Uhr als

Erste gefragt, ob sie mit mir Unterricht
machen kann. Wenn ich zu Hause war
und mein Immunsystem einigermal3en
stabil war, kam alle zwei Wochen ein
Lehrer fiir circa zwei Stunden. Das war
fiir mich dann immer voll das Highlight.
Da ich von Mitte 4. bis Mitte 5. Klasse in
Therapie war, bin ich nicht live, dafiir
aber im Heimunterricht auf die weiter-
fiihrende Schule ,,gesprungen”. In der
Grundschule kam eine Lehrerin fiir den
Mathe- und Deutschunterricht. In

der weiterfiihrenden Schule kamen dann
mein Deutschlehrer, meine Englisch-
lehrerin und ein Mathelehrer. Uber sie
habe ich auch ein bisschen Kontakt zu
meiner neuen Klasse aufbauen kénnen.

< MAYA

Der Nachteilsausgleich

Wenn du erkrankungs- oder therapiebedingt Schwierigkei-
ten mit deiner Ausdauer oder Konzentration hast, kannst du
MaRnahmen zum sogenannten Nachteilsausgleich beantra-
gen. Dies kannst du bereits wéhrend der Akuttherapie, aber
auch — wenn erforderlich — nach dem Abschluss deiner Be-
handlung far deinen Schulalltag und die Wiederaufnahme der
Schule tun.

In der Regel mussen Nachteilsausgleiche bei der Schule
unter Vorlage eines é&rztlichen Attests beantragt werden.
Es ist sinnvoll, mit deinen Kliniklehrern und Behandlern zu
besprechen, ab wann und wie du wieder in deine Schule
zurtckkehrst, und auch, ob bestimmte Maldnahmen bei dir
umgesetzt werden sollten. Das kénnen zum Beispiel mehr
Zeit bei Klassenarbeiten oder mehr Pausen als vorgesehen
sein. Deine Behandler kédnnen auch beurteilen, ob und wie
du wieder am Sportunterricht teilnehmen kannst.

Auch die
den dich beraten und gemeinsam mit den Arzten und dir

der Rehabilitationskliniken wer-

schauen, welche UnterstitzungsmalRnahmen du brauchst.
Dementsprechend wird ein Nachteilsausgleich formuliert und
ein Antrag gestellt.



Dein soziales Umfeld

kann alles verédndern — auch die Beziehung zur Familie und guten
Freunden. Gerade am Anfang werden die Menschen in deinem nahen
Umfeld vermutlich nicht wissen, wie sie mit der neuen Situation umgehen
sollen. Manch einer kimmert sich rihrend, vielleicht auch ein bisschen
zu viel um dich. Andere ziehen sich vor lauter Unsicherheit eventuell zurtick
oder benehmen sich in deinen Augen schlichtweg superseltsam. Freund-
schaften, die sich bisher locker-leicht und naturlich anfuhlten, kénnen auf
einmal komisch und angespannt sein. Gerade jetzt! Wo Normalitat fur
dich doch eigentlich gut ware. Dann ist es gut, ein offenes, ehrliches Wort
miteinander zu wechseln. Denn tragfahige Beziehungen — egal, ob zu
Familienmitgliedern oder Freunden — kédnnen eine enorme Unterstitzung
far dich darstellen. Niemand, der an erkrankt ist, sollte damit
alleine fertigwerden mussen.

Leute, ich habe I Ob, wie und wem du von deiner
Erkrankung erzahlst, bleibt dir Gberlassen. Wahrend
manche nur den engsten Kreis informieren, haben an-
dere das Bedurfnis, auch den erweiterten Freundes-
und Bekanntenkreis einzubeziehen. Es gibt kein Richtig
oder Falsch. H6r auf dein Bauchgefuhl! Eine ruhige
Atmosphare und ausreichend Zeit kdnnen dazu bei-
tragen, dass solche Gesprache gut verlaufen. Wenn

es dir selbst schwerfallt, den ersten Schritt zu tun und
von deiner Krebsdiagnose zu erzéahlen, kannst du
auch andere vertraute Personen bitten, das fur dich zu
Ubernehmen.



Deine Familie

Deine (be-)trifft auch deine Familie — das hast du sicher schon
gemerkt. Mit der neuen Situation und den damit einhergehenden Gefiuhlen
umzugehen, ist auch fir deine Familie eine enorme Herausforderung.
Jeder geht mit deiner Erkrankung anders um. Die einen versuchen sich in
Ubertrieben guter Laune, scheinen besonders stark und tapfer. Die an-
deren sind gestresst, wirken hilflos, witend, &ngstlich oder besorgt. Manche
zeigen kaum Emotionen und schalten in den ,Funktionsmodus” um.

Fakt ist: Kaum jemand ist so nah an dir dran und erlebt die Zeit deiner
Behandlung so intensiv mit wie deine Familie. Oftmals hat sie Termine
und den Ablauf deiner Behandlung mindestens genauso gut im Blick wie
du. Dies kann fur dich eine Unterstitzung und Entlastung darstellen,
weil du Verantwortung abgeben und Belastungen teilen kannst. Es kann
aber genauso gut sein, dass es gerade deswegen zu Konflikten oder
Missverstandnissen kommt.

Egal, wer zu deiner Familie gehoért und wer fur dich Familie

ist: Mache dir bewusst, dass es gerade jetzt sehr hilfreich Du bist traurig, wenn deine
ist, wenn du sie um dich hast. Auch wenn sie dir vielleicht Familie scheinbar ge|assen und
manchmal auf den Nerv geht. Der Zusammenhalt, die Sta- fréhlich ist. Du bist fr6h|ich,

bilitat und Geborgenheit, die dir deine Familie geben kann, ,

sind absolut unersetzbar. Wahrscheinlich kennt dich kaum wenn alle niN den Seilen hangen .
einer so gut wie deine Familie und umgekehrt. Und nahezu Esistin Ordnung, Dinge anders
nirgendwo kannst du so sehr so sein, wie du bist, und dei- einzuschétzen und Wahrzuneh—
nen Gefuhlen freien Lauf lassen. Bei deiner ,family” darfst du men als der Rest der Famllle
Du darfst auch anders fihlen und
musst dich nicht fir deine
Familie oder jemand anderen
verbiegen.

auch mal launisch, bockig, traurig oder witend sein.



Deine Eltern

Deine Eltern gehéren sicher zu den Menschen in deinem Um-
feld, die wie du von deiner Krebsdiagnose erschuttert sind.
Ein wesentlicher Unterschied zwischen euch ist jedoch: Deine
Eltern sind fur sich selbst verantwortlich. Es ist nicht deine
Aufgabe, sich um sie zu kimmern. Naturlich kénnt ihr euch je-
doch gegenseitig unterstitzen oder trésten.

Wahrscheinlich méchtest du deinen Eltern keinen Kum-
mer bereiten und ihnen nicht zur Last fallen. Es kann jedoch
helfen, wenn du nicht alles in dich hineinfrisst. Denn deine
Eltern sind dankbar, zu wissen, was du brauchst und was sie
far dich tun kénnen. Es geht ihnen in der Regel darum, deinen
Bedurfnissen nachzukommen und dich zu unterstutzen. Egal
womit. Dies zeigt ihnen den Weg aus ihrer eigenen Hilflosig-
keit. Sage ihnen auch, wenn du deine Ruhe méchtest und Ab-

stand brauchst.

Auch deine Eltern kénnen die
Hilfe des psychosozialen Dienstes
in der Klinik in Anspruch nehmen
oder auch mit den 6rtlichen
Elternvereinen Kontakt aufneh-
men. Diese stehen Eltern bei
zahlreichen Fragen und Proble-
men zur Seite. Einige Eltern-
vereine betreiben Ubrigens in der
Nahe von Kliniken Elternhauser,

in denen deine Mutter und/oder
dein Vater ein Zuhause auf Zeit
finden. Und sie bieten auch
Aktivitaten, Austauschméglich-
keiten mit anderen betroffenen
Eltern und weitere Hilfen an.



Vermutlich warst du vor deiner schon ziemlich
selbststandig unterwegs. Da kann es sich jetzt fur dich so an-
fahlen wie eine Rolle rlickwarts. Plétzlich verbringst du wieder
mehr Zeit mit deiner Familie. Deine Eltern sind bei wichtigen
Terminen dabei, haben ein Mitspracherecht oder entscheiden
far dich. Sie sind Uberfursorglich. Und wahrscheinlich ist ein
Elternteil taglich bei dir im Krankenhaus. Das alles tun deine
Eltern, weil sie sich Sorgen um dich machen. Fur dich kann
sich der plétzliche Verlust deiner Autonomie jedoch frustrie-
rend anfuhlen.

Solltest du so oder so ahnlich empfinden, ist es auch
hier eine gute Idee, mit deinen Eltern offen zu sprechen. Es
ist gut moglich, dass ihnen ohne klare Ansagen gar nicht be-
wusst ist, was in dir vorgeht und was du brauchst. Sie kénnen
ja schlielich nicht in deinen Kopf hineingucken.

Eine offene Kommunikation kann Konflikte und Missverstand-
nisse vermeiden oder diese schnell aus dem Weg rdumen.
Hier ein paar Tipps:

+ Du bist die Hauptperson: Eltern méchten das Beste fur
ihr Kind. Sie tun dies in der Regel nach bestem Wissen und
Gewissen. Da es jedoch zurzeit um dich, deinen Kérper
und dein Leben geht, solltest du bei allen wesentlichen
Entscheidungen miteinbezogen und gehért werden. Ma-
che dir und deinen Eltern dies stets bewusst!

*+  Wissen macht Ah! Du solltest Uber deine Krankheit und

informiert sein, um z. B. Entscheidungen mit-
tragen zu kénnen. Informiere dich dabei in dem Mal3e, wie
es dir guttut.

+  Nahe oder Distanz: Uberlege dir, ob du Termine und
Untersuchungen zusammen mit deinen Eltern oder lieber
allein wahrnehmen méchtest und mit ihnen vereinbarst,
anzurufen, wenn du sie um dich haben willst. Es ist wichtig,
dass sie deine Entscheidungen und Freirdume akzeptie-

ren.

+ Alltag — so normal wie méglich: Es ist okay, wenn du
nicht 24 /7 Uber deine Erkrankung reden moéchtest. Der
nimmt ohnehin schon viel Raum in deinem Leben
ein. Sage deinen Eltern, wenn du dir mehr ,Normalitat”
winschst, Gber Alltagliches sprechen und Dinge unter-
nehmen willst, die du vorher schon gerne getan hast.
Auch ihnen tut es sicher gut, den Alltag so normal wie
moglich zu gestalten.

+ Schreiben statt reden: Natirlich darfst du auch mal
etwas fur dich behalten. Und wenn du nicht Uber deine
Geflhle sprechen willst, ist das okay. Sollte das Reden
jedoch ein Problem fur dich darstellen, kannst du es auch
mal mit Schreiben versuchen. Im hinteren Teil der Bro-
schire findest du Ohne-Worte-Karten, die du deinen
Eltern oder Freunden unter die Nase halten kannst. So
kannst du, auch ohne grofde Worte zu verlieren, mit ihnen

kommunizieren.

Deine Eltern werden mitunter auch pflegerische Aufgaben
Ubernehmen. So werden sie dir vielleicht auch mal beim Wa-
schen helfen, falls du diese Hilfe benétigst. Solche Situationen
sind sowohl fur deine Eltern als auch fur dich neu, ungewohnt
und vielleicht nicht ganz einfach.

Weil deine Eltern und deine Geschwister vieles hautnah
miterleben, sind sie auch diejenigen, die deine ,neue Lebens-
welt” sehr gut kennen. Du musst ihnen nicht grol® erlautern,
warum deine Haare ausfallen oder sich dein Gewicht rapide
verandert. Du musst ihnen meist nicht lang und breit erkla-
ren, wenn du einen schlechten Tag hast, traurig oder ange-
kotzt bist.

Diese Zeit gemeinsam zu erleben und durchzustehen,
kann euch als Familie auch weiter zusammenschweif3en. Sie
wird im Ubrigen auch schéne wie witzige Momente und Er-
lebnisse bergen, Uber die ihr vielleicht auch Jahre spater

noch gemeinsam lachen werdet. Weil sie euch verbinden.



Bei uns in der Familie miissen wir zum
Beispiel oft grinsen, wenn jemand so
richtige ,Klackerschuhe” an hat. ,,Meine
Oberarztin trug immer diese Schuhe,
und wir haben sie wirklich schon von
weitem gehoért. Oder im Sommer fand

“

ich es immer cool, wenn der Hickman-
Katheter durchgespllt wurde. Das
war dann so eine coole ,Erfrischung
von innen”.

“ MAYA

Deine Geschwister

Egal, ob ihr euch spinnefeind oder ein Herz und eine Seele

seid: Die Beziehung zu deinem Geschwister oder deinen Ge-

schwistern wird sich mit der

nicht grundlegend

andern. Du wirst Uber ihre Witze vermutlich weiterhin lachen

und dich von denselben Dingen wie vorher genervt fuhlen.

Dennoch kann die Krebsdiagnose etwas zwischen euch ver-

andern. Es gibt viele mogliche Grunde dafr.

Hier eine Auswahl:

Die Sorge um dich ist groRR. Dein Geschwister macht
sich mit Sicherheit grofRe Sorgen um dich. Manch eines
wird dann zur echten Klette. Aber auch das Gegenteil
kann der Fall sein. Dein Geschwister kann sich zurlickzie-
hen, weil es seine Sorgen (noch) nicht mit dir teilen kann.
Sollte es sich fur dich so anflhlen, als wirde dein Ge-
schwister keine grofRe Anteilnahme zeigen, kénnte dies
die Ursache dafur sein.

Alles dreht sich um dich. Du hast es dir nicht ausge-
sucht und sicher auch nicht gewinscht. Dennoch dreht
sich Uberwiegend alles zurzeit um dich und deine Erkran-
kung. Das bekommt dein Geschwister natirlich zu spu-
ren: Nachbarn, Lehrer und Verwandte fragen standig nach
deinem (und weniger nach seinem) Befinden; du musst
nicht im Haushalt helfen; du darfst das Smartphone, die
Spielekonsole o. A. ohne zeitliche Beschrankung nutzen.
Obwohl dein Geschwister sicher Verstéandnis dafur hat,
kann es davon aber auch genervt sein.

Allein sein. Deine Eltern verbringen momentan viel Zeit
mit dir. Sie sind bei dir im Krankenhaus und bleiben dort
vielleicht auch Uber Nacht oder sogar Tage und Wochen.
Fur dein Geschwister kann das bedeuten, jetzt viel Zeit
allein zu verbringen. Das mag anfangs supercool sein,

aber nach einer Weile kann es einsam machen.



Ein schlechtes Gewissen haben. Wenn dein Geschwister
einen spaligen Tag erlebt und einfach mal eine gute Zeit
hat, wahrend du im Krankenhaus liegst, kann es passie-
ren, dass es anschlieRend von Schuldgefuihlen geplagt
wird. Vor lauter Scham zieht es sich dann gegebenenfalls
zurlick oder verhalt sich eventuell unsensibel.

Schuld haben?! Vielleicht erlebt dein Geschwister Schuld-
gefuhle. Auch wenn es naturlich Gberhaupt nichts far dei-
ne Erkrankung kann und das auch weif3.

Nichts ist mehr so, wie es mal war. Auch der Alltag
deines Geschwisters ist sehr wahrscheinlich durcheinan-
dergeraten und mit Entbehrungen verbunden. Es kann
sein, dass es dein Geschwister traurig, enttauscht, frus-
triert und manchmal sogar witend macht, verzichten zu

mussen.

Und was bedeutet das jetzt fur dich? Was kannst du tun?
Auch hier lautet unser Rat, bei Unsicherheit oder Unstimmig-
keiten das Gesprach mit deinem Geschwister zu suchen und

zu fragen, was los ist.

Fur Geschwister (auch fur altere)
gibt es verschiedene Anlauf-
stellen, wo sie Rat suchen und
den Austausch mit Gleich-
gesinnten finden kénnen. Eine
Ubersicht tGber spezielle Ge-
schwister-Angebote gibt es auf

Das psychosoziale Team und die
Elternvereine vor Ort machen
sich ebenfalls viele Gedanken
um die ganze Familie. Dein
Geschwister ist Ubrigens im Wald-
piraten-Camp der Deutschen
Kinderkrebsstiftung genauso
herzlich willkommmen wie du.



Deine Freunde

Es gibt kein Patentrezept, wie man sich als Freund oder Freundin in dieser
Situation ,richtig” verhalt. Jeder Mensch geht anders mit der

eines Freundes um. Einige reagieren emotional, andere scheinbar gelassen.
Wie bei deiner Familie ist und bleibt auch in einer Freundschaft eine

offene Kommunikation wichtig.

Fur die meisten Jugendlichen sind Freunde neben der Familie
das Wichtigste in ihrem Leben. Wahrend deiner Behandlungs-
zeit ist es daher gut moglich, dass deine engsten Freunde
eine tragende Rolle einnehmen werden, wenn es darum geht,
dich zu unterstitzen. Mit ihnen kannst du woméglich ganz
anders, vielleicht lockerer und offener sprechen als mit dei-
nen Eltern. Sie héren zu, sorgen fur Ablenkung, bringen dich
auf andere Gedanken oder helfen dir anderweitig. Wenn ihr
gemeinsam lacht, kann manchmal sogar wahrend der Be-
handlung ein Gefuhl von Normalitat entstehen und die Krebs-
erkrankung und -therapie riicken fur einen Moment in den
Hintergrund.

Doch nicht alle kdnnen mit dem Druck umgehen, den die
belastende Situation auf eine Freundschaft austben kann,
manchmal selbst die engsten Freunde nicht. Manche haben
Angst, etwas Falsches zu sagen oder zu tun. Sie fragen sich,
wie sie dir helfen kénnen, ob du besucht werden, Uber deine
Erkrankung oder lieber Alltagliches sprechen méchtest. Man-
che haben vielleicht grof3e Angst um dich. All so was mag sie
verunsichern und dazu fuhren, dass sie sich dir gegentuber
seltsam verhalten. Insbesondere kurz nach der
wissen Freunde, aber auch Erkrankte noch nicht so richtig,
wie sie mit dem Thema umgehen sollen, wie man sich begeg-
net und darUber spricht. Die Sprachlosigkeit wird manchmal
von beiden Seiten mit leeren Worten oder Floskeln Uberspielt.

Direkt nach meiner Diagnose kam mich
meine beste Freundin auf Station be-
suchen. Wir aBen zusammen Nudeln und
schauten fern. Uns beiden kam das
vielleicht etwas komisch vor, doch wir
wussten nicht besser, wie man sich in
dieser Situation eigentlich zu verhalten
hat.
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Mir persénlich fiel es hdufig schwer,
einige Dinge mit meinen Freunden zu
teilen, weil ich Angst hatte, ihnen

noch mehr Sorgen zu bereiten. Auf der
anderen Seite trauen Freunde sich
manchmal nicht, Fragen zu stellen, die
vielleicht unangenehm sein kénnten.
Ich denke, es ist ganz normal, dass das
Ansprechen der Erkrankung und der
damit verbundenen Umstéande und Be-
lastungen von beiden Seiten aus schwie-
rig sein kann. Es ist umso besser, wenn
man einen Weg findet, um dartiber
miteinander ins Gesprach zu kommen.
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Was tun, wenn man unsicher ist? Fragen stellen, miteinander
reden! Unsicherheiten werden so aus dem Weg gerdumt und
ein womoglich komisches Gefuhl zwischen euch wird kleiner,
bevor es richtig, richtig grofd und zu einem echten Problem

wird.

Es kann auch guttun, sich seinen
Mitpatienten anzuvertrauen.

Du musst dich weniger erklaren,
weil sich deine Mitpatienten in
einer ganz dhnlichen Situation
befinden. Nicht selten entstehen
aus diesen Begegnungen sogar
neue Freundschaften.

In Kontakt bleiben

Den Kontakt zu halten und zu pflegen, ist der nachste Schritt.
Und das geht Ubrigens auch, wenn du deine Freunde nicht
mehr taglich in der Schule siehst, mit ihnen nicht mehr regel-
malRig etwas unternehmen oder einfach nur abhéngen kannst.
In Verbindung bleibt man auch beim Chatten, Mailen oder
Telefonieren. Noch schéner als das ist natirlich der persén-
liche Kontakt, live und in Farbe. Nimm hier gerne die Zugel in
die Hand und frage deine Freunde einfach, ob sie dich besu-
chen kénnen, oder plant gemeinsam einen kleinen Ausflug.
Gerade wenn du mitten in der steckst, sind Be-
suche deiner Freunde komplizierter zu planen. Zudem schreibt
die Klinik Besuchszeiten und HygienemafRnahmen vor. Auch
kann es sein, dass du dich von Tag zu Tag sehr unterschiedlich
gut oder schlecht fuhlst, dein gerade zu ge-
schwécht ist oder Untersuchungen kurzfristig anberaumt wer-

den. Am besten ist es daher, Besuche eher spontan zu halten.

Ich habe viele gute Erinnerungen an ge-
meinsame Erlebnisse wéahrend der
Therapiezeit mit meinen Freunden. Ein-
mal hat eine Freundin zum Beispiel
extra ein Kino gemietet, damit wir mit
einer kleinen Gruppe einen Kino-
nachmittag verbringen konnten. Aber
mindestens genauso schoén waren

die Alltagsbesuche, wenn wir gemeinsam
Schule gemacht haben und viel tiber
alles andere geredet wurde. Ich bin mir
sicher, dass einiges viel schwieriger

fir mich gewesen wiére, wenn ich sie
nicht an meiner Seite gehabt hitte.
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Lass deine Freunde wissen, was dich umtreibt. So kénnen sie
viel leichter auf deine Bedurfnisse Rlcksicht nehmen. Auch
freuen sie sich, wenn du ihnen méglichst konkret sagst, wo-
mit sie dir helfen kénnen. Schliellich besitzen nur die wenigs-
ten Menschen die Gabe, Winsche von den Lippen abzulesen.
Dein Lieblingsessen mit in die Klinik bringen? Dir den neu-
esten Gossip aus der Schule erzahlen? Wiinsche wie diese
erfullen dir deine Freunde garantiert liebend gerne. Wenn du
weildt, dass es dir schwerféllt, direkt um Hilfe zu bitten, kannst
du andersherum deine Freunde auch fragen, dir regelmaRig
konkrete Angebote zu machen, auf die du nur noch mit Ja
oder Nein antworten musst. Zum Beispiel: ,Soll ich heute
Abend vorbeikommen und Pizza mitbringen?” oder ,Méchtest
du, dass ich dich besuche und wir gemeinsam einen Spazier-
gang machen?” oder ,Wurde es dir helfen, wenn ich dir erklare,
was heute im Deutschunterricht drankam?”.

Mir fiel es héaufig schwer, Hilfe anzuneh-
men und ich fiihite mich danach
manchmal, als sei ich meinen Freunden
nun etwas schuldig. Ich glaube aber,
dass es auch den Helfenden guttun kann,
wenn sie merken, dass sie helfen
kénnen. AuBerdem héatte auch ich all
das fiir meine Freunde tun wollen,

wdéren sie erkrankt und ich gesund. Ich
héatte niemals eine Gegenleistung von
ihnen erwartet. Daher muss man sich in
keinem Falle schuldig fiihlen, wenn

man Hilfe annimmt oder sogar direkt
danach fragt!
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Freundschaften nach der Behandlung

Auch nach Abschluss der Behandlung kénnen sich Freund-
schaften erneut verandern, sich auflésen oder es kommen
neue hinzu. Nach einer langen Zeit, die von und
Einschrankungen gepréagt ist, wird dein Alltag nun Stuck fur
Stuck wieder normaler. Du musst auf weniger verzichten und
kannst wieder mehr am Leben teilhaben. Dennoch hat dich
die Zeit deiner Erkrankung gepragt und du hast dich — wie
deine Freunde auch — weiterentwickelt. Manches wird sich
jetzt anders anfuhlen als zuvor. Gleichzeitig bleibt die Krebs-
erkrankung fur dich ein Thema und somit vielleicht auch

zwangslaufig immer wieder fur einige deiner Freunde.

Aus der Ausnahmesituation wieder
zuriick in den ,normalen Alltag” zu fin-
den, fiel mir persénlich manchmal
schwerer als vermutet. Ich konnte jetzt
aber mit einigen Freunden offener

Uber die Zeit der Erkrankung sprechen,
was mir sehr guttat und oft dabei
geholfen hat, die Zeit der Therapie zu
verarbeiten.
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Deine Mitschiiler

Auch deine Mitschuler werden bemerken, dass du nicht mehr in die Schule
kommst, und sich fragen, was mit dir los ist. Es ist wichtig, deine Klasse
aufzuklaren. Denn wenn alle informiert sind, kommt es zu weniger BerUh-
rungsangsten und Unsicherheiten zwischen dir und deinen Mitschulern.
Auch kannst du auf diese Weise méglichen Gertichten besser begegnen.
Wenn du nicht weil3t, wann, wie und in welchem Umfang du deine Klasse
informieren willst, kannst du dich von deiner
handlern beraten und unterstttzen lassen.

Da du momentan nicht mehr taglich auf deine Mitschuler

triffst, bedarf es ein wenig Beziehungspflege, um den Kontakt

zu halten. Es kann helfen, den ersten Schritt zu machen, weil

deine Mitschuler vielleicht gerade zu Beginn deiner Erkran-

kung noch nicht wissen, wie sie sich verhalten sollen.

Hier ein paar Tipps fur dich und deine Klasse:

Lass von dir héren: Sicherlich seid ihr in deiner Klasse
schon Uber WhatsApp oder andere Onlinechatdienste
miteinander vernetzt. Nutze diese Kanale auch weiter-
hin — sofern dir danach ist. Ein Lebenszeichen von dir ist
far deine Klasse das Signal, dass du bereit und offen fur
eine Kontaktaufnahme bist. Es kénnte manche motivie-
ren, sich zwischendurch bei dir zu melden und nachzu-
fragen, wie es dir geht.

Achtung, analog: Ein Freundebuch! Diese Idee ist zugege-
benermalRen etwas oldschool. Aber das heil3t nicht, dass
sie schlecht ist. Denn mithilfe eines Freundebuchs kann
man sehr gut in Kontakt bleiben. Deine Freunde und du
schreibt oder malt abwechselnd in das Buch rein und
gebt es dann weiter oder zurtck. Das Buch fullt sich und
kann zu einem ganz persénlichen und lieb gewonnenen
Erinnerungsstick werden, in das ihr spater zusammen
reinschauen kénnt. Ihr kénnt euch auch Briefe oder Post-

karten schreiben.

oder deinen Be-

Ein Buddy fir alle Falle: Suche dir jemanden in deiner
Klasse/Stufe, den du bei Fragen aller Art ansprechen
kannst. Der dich auf dem Laufenden halt, far dich mit-
schreibt oder dir etwas erklart. Es kann sinnvoll sein, die
Aufgabe auch auf mehrere Personen zu verteilen. Diese
fuhlen sich dann far ein bestimmtes Fach und fir dich
verantwortlich.



Deine Mitpatienten

Von Nebenwirkungen geplagt und frisch gestylt mit Glatze: Unter diesen
Umstéanden wolltest du vermutlich nicht unbedingt neue Menschen
kennenlernen. Musst du auch nicht. Schon gar nicht gleich zu Beginn dei-
nes Krankenhausaufenthalts. Erst einmal heit es nédmlich ankommen ...

Du wirst deine Station im Laufe deiner

Stuck far Stuck

kennenlernen. Wer ist sonst noch hier? Wie kannst du dir die Zeit vertrei-
ben? Anfangs wirst du vielleicht den Eindruck haben, dass die Kinder-
station ausschlie3lich auf kleine Patienten ausgerichtet ist. Mit Spielzimmer
und Bastelecke. Ein genauer Blick lohnt jedoch (immer!). Denn auf der
Kinderonkologie sind durchaus alle méglichen Altersgruppen vertreten,
und es gibt auch Angebote fur Jugendliche. Auf jeden Fall ist das Spiel-
zimmer so etwas wie der Treffpunkt auf Station. Hier kannst du gut mit
anderen in Kontakt treten. Es kann auch eine schéne Ablenkung sein,

sich mit den kleinen Kindern auf Station zu beschéaftigen. Und: Zum Basteln

und Kartenspielen ist man doch eigentlich nie zu alt.

Die Station ist ein besonderer Ort, der fur einige Zeit dein
zweites Zuhause werden wird. Doch anders als in deinen
eigenen vier Wanden bleibt man hier nicht unter sich. So teilt
man sich in der Regel ein Zimmer mit anderen. Das kann —
unter den ohnehin schon belastenden Umstadnden einer
Krebstherapie — ganz schén herausfordernd sein. Zum Bei-
spiel, wenn du dir fur eine gewisse Zeit mit einem Kleinkind
das Zimmer teilen musst oder wenn du mit deinem Zimmer-
nachbarn nicht auf einer Wellenlange bist. So oder so: Auf
der Kinderonkologie heifdt es Ricksicht aufeinander nehmen.
Auch kann es helfen, nicht zu voreilig Gber Zimmernachbarn
zu urteilen. Manchmal kommt es anders, als man denkt. Und

womoglich kénnt ihr sogar voneinander lernen ...

Meine erste Zimmernachbarin war ein
8-jahriges Madchen. Man sah ihr

ihre Krebserkrankung deutlich an und
zwischendurch ging es ihr sehr schlecht.
Aber Infusionen und Medikamente
waren ganz normal fiir sie und wenn es
ihr gerade gut ging, dann spielte sie
ganz vergnlgt, genau wie die anderen
Kinder, die ich immer wieder im Spiel-
zimmer sah. Das hat mich anfangs sehr
beeindruckt und mir irgendwie ge-
zeigt, dass man mit Krebs eben auch
leben kann und nicht mit der Diagnose
schlagartig alles vorbei ist.
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Wie intensiv der Kontakt zwischen euch sein soll, entscheiden
du und deine Mitpatientinnen und -patienten. Fir manche
ist es wichtig und wohltuend, sich mit Gleichgesinnten zu
vernetzen, auszutauschen und Erfahrungen zu teilen. Geteil-
tes Leid ist schlieRlich halbes Leid. Andere legen eher Wert
darauf, sich abzulenken und Spaf3 zu haben. Und es gibt auch

diejenigen, die lieber fur sich sind und kaum den Kontakt zu

anderen suchen.



Es ist okay, wenn du an manchen
Tagen mit nichts und niemandem
etwas zu tun haben mdéchtest.
Denk aber daran, dass andere
nicht sehen kénnen, wie es in

dir aussieht und was du brauchst.
Wenn du ein ,Lass mich bitte

in Ruhe!” nicht Gber deine Lippen
bringen kannst, versuche

es doch mal mit unseren Ohne-
Worte-Karten im hinteren Teil
dieser Broschure. Diese Uberneh-
men fur dich gerne das Reden.

Naturlich wird darauf geachtet,
dass die Belegung der Zimmer
einigermalRen gut zusammen-
passt. Du kannst auch fragen, ob
jemand zurzeit auf Station ist,
den du bereits kennst und mit
dem du eventuell das Zimmer
teilen kannst. Nicht immer kann
jedoch auf individuelle Wiinsche
Rucksicht genommen werden.
Denke daran, dass das alles nur
vorlUbergehend ist.

Andere Patienten als Stiitze

Bleibst du langer im Krankenhaus, dann wirst du feststellen,
dass die Klinik ein besonderer Ort mit besonderen Menschen
ist. Es ist ein Ort, an dem man sich gegenseitig hilft, auch
wenn man sich kaum kennt und woméglich eine schwierige
Zeit durchmacht. Dort Kontakt mit anderen Betroffenen zu
haben, kann eine wichtige Stitze sein oder werden. Du merkst
bestimmt, dass du nicht allein mit der Situation bist.

Spéter hat mich ein Madchen in meinem
Alter sehr beeindruckt, die eine Ampu-
tation hinter sich hatte und damit sehr
selbstbewusst umging. Ich fand so
htibsch, wie sie ihr Tuch auf dem Kopf
gebunden hatte, und war sehr beein-

druckt nicht nur von ihrem Umgang mit
der Erkrankung, sondern auch davon,
dass sie sogar Schulaufgaben mit

im Krankenhaus dabeihatte, um den
Anschluss zu behalten.
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Andere Kinder und Jugendliche auf der Station kdnnen dich
beeindrucken, irritieren, nerven oder dir vielleicht auch kom-
plett egal sein. Ganz oft ist es aber so, dass ihr mindestens
eine Gemeinsamkeit habt — namlich den Kampf gegen den

— und diese schafft eine besondere Verbindung zwi-
schen euch. Aufgrund eurer dhnlichen Erfahrungen musst ihr
euch nicht unbedingt lang und breit erklaren.



Wenn ich mich mit meinen Schulfreun-
den umgeben habe, dann war das auch
immer sehr schén, doch ihr Leben war
so anders als meines in dem Moment.
Da tat es mir sehr gut, auf Station immer

wieder andere Jugendliche zu sehen,
die gerade Ahnliches durchleben muss-
ten wie ich selbst.
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Von den Survivors wissen wir, dass eine solch intensive Verbin-
dung auch noch lange Zeit nach der und Erkrankung
fortbestehen kann:

Noch heute ist es fiir mich ein besonde-
res Geflihl, mich mit anderen Men-
schen zu unterhalten, die selbst eine
Krebserkrankung durchgemacht
haben. Man merkt direkt, dass durch die
oft dhnlichen Erfahrungen ein ganz

anderes Verstindnis da ist, und man
versteht sich oft sehr schnell sehr
gut, obwohl man sich doch eigentlich
kaum kennt.
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Versuche, dich nicht mit anderen
Patientinnen und Patienten
zu vergleichen. Es kann namlich
passieren, dass du Mitpatienten
kennenlernst, die dieselbe

und wie du
erhalten (haben) und denen
es schlechter oder besser geht
als dir. Das kann dir Angst
machen oder dich verunsichern.
Aber jeder Krankheitsverlauf
ist individuell und sagt nichts da-
riber aus, wie es dir ergehen
wird.



Partnerschaft

Wenn du in einer Partnerschaft bist, kann die

das Band

zwischen euch noch stérker werden lassen, weil ihr merkt, wie kostbar

die Zeit zu zweit ist und wie sehr ihr euch liebt. Sie kann eure Beziehung
aber auch ganz schén auf die Probe stellen. Wird sich euer Miteinander
nun verandern? Wie viel kannst du deiner Freundin oder deinem Freund
zumuten? Wie wird er oder sie auf deine kérperlichen Veréanderungen
reagieren? Hast du Uberhaupt Lust auf Zweisamkeit, Liebe und Sex? Fragen
Uber Fragen, denen wir uns in diesem Kapitel versuchen anzunéahern.

Auch fur deine Freundin/deinen Freund ist die aktuelle Situa-
tion nicht einfach. Von Sich-grofRe-Sorgen-um-dich-Machen
und Dich-von-vorne-bis-hinten-bettdeln-Wollen bis hin zur
Uberforderung mit der Situation und Rickzug: Auch du wirst
eventuell neue Gefuhle mit in die Beziehung tragen. Vielleicht
sorgst du dich darum, fur deinen Freund/deine Freundin
noch attraktiv zu sein, nachdem die dein AuReres
veréndert hat. Oder du kannst fir den Moment nicht mehr die
notige Aufmerksamkeit und Energie aufbringen, die eure Part-
nerschaft braucht ...

Was immer zwischen euch geschieht, denk daran, dass
ein aufrichtiger, offener Umgang miteinander Vertrauen
schafft und hilft, Probleme zu klaren. Sprecht miteinander!

Sicher gibt es fur dich und deinen
Freund/ deine Freundin neben
dem Thema auch andere
Dinge, Uber die ihr euch unter-
halten kénnt. Lacht zusammen.
Weint zusammen. Plant,
gemeinsam schéne Dinge zu
unternehmen!

Und was, wenn eure Liebe gerade jetzt zerbricht? Egal,
ob man krank ist oder nicht, einen perfekten Zeitpunkt fur
eine Trennung gibt es nicht. Sie tut immer weh, auch wenn es
oftmals gute Grunde fur sie gibt. zu haben, bedeutet
nicht, dass du mit deinem Freund/deiner Freundin zusam-
menbleiben musst, wenn es sich nicht mehr gut und richtig

anfuhlt. Umgekehrt gilt naturlich dasselbe.



Liebe, Sex und Zartlichkeit

Vielleicht ist Sex fur dich noch kein Thema. Falls doch, dann
bist du auf den nachsten Seiten goldrichtig und dann lass uns
jetzt Uber Sex reden! Warum auch nicht? Denn dein Interesse
an Liebe, Sex und Zartlichkeit hort nicht einfach auf, nur weil
du hast. Wohl kann sich deine Sexualitat ebenso wie
die Beziehung zu deinem Freund/deiner Freundin wahrend
der veradndern. Jeder von euch braucht Zeit, sich an
die neue Situation zu gewdéhnen und mit ihr umzugehen. Sage
deinem Freund/deiner Freundin ehrlich, was die korperlichen
Verédnderungen unter der mit dir machen, wie du
dich fuhlst und was du an Nahe und Zartlichkeit gerade Uber-

haupt zulassen kannst.

Sex — nur mit Kondom! Denn
Kérperflussigkeiten wie z. B.
Sperma oder Vaginalsekret
kénnen Spuren von

enthalten. Mit einem Kondom wird
dein Freund oder deine Freundin
davor geschutzt, in Kontakt mit
diesen Ruckstanden zu kommen,
du schutzt dich vor méglichen
Infektionen und eine Schwanger-
schaft wird verhindert.

Es wird Tage geben, an denen du dich gut oder okay fuhlst
und an Sex denkst. Das ist vollkommen normal und dann
darfst du diesem Verlangen auch nachgehen — aulRer es gibt

medizinische Grunde, die dagegensprechen. Wenn dich das

Thema beschéftigt, sprich auf jeden Fall mit deinen Behand-
lern. Vielleicht verlierst du aber auch ganzlich das Interesse
an Sex. Dies kann auch eine Nebenwirkung sein, die durch be-
stimmte Medikamente oder die hervorge-
rufen wird und die auch deine , dein Kérpergefuhl
und deine Emotionen betrifft. Du brauchst aber keine Angst

zu haben: Das bleibt nicht so.

Was ich selbst erlebt habe, war, dass
Erregung und Erotik unmittelbar nach
der Chemo nicht mehr méglich waren.
Besonders schlimm empfand ich fiir
mich, dass ich keinen mehr hochkriegte
und mich auch nicht fiir Sex o. A. inte-
ressierte. Ich empfand mich wie ,kas-
triert”, nach 1bis 2 Wochen normalisierte
sich meine Situation jedoch. In der Zeit
bis dahin empfand ich mich aber nicht
als vollwertigen Mann. Wenn man in
einer Beziehung ist, kann das sicherlich
belastend sein. Einige Frauen aus meiner
Reha erzahlten mir auch, dass Sex trotz
Lust lange Zeit nicht méglich war, da
die Vaginalschleimhaut angegriffen war.
Klar, es gibt spezielle Salben und Cremes,
doch das stért die Spontanitéit doch
sehr. Vielleicht ein kleiner Hinweis hier-
zu, dass man unbedingt offen mit dem
Partner sein sollte, etwaige Unsicher-
heiten sollten angesprochen werden,
gerade auf Partnerseite kann sich dort
ein komisches Geftihl einstellen.

® ANONYM



Grundsatzlich gilt: Das, was dir vorher schon gefallen hat, ist
weiterhin erlaubt. Wenn du kérperliche Nahe und Bertuhrun-
gen nun anders empfindest als vorher (z. B. durch Scheiden-
trockenheit und damit einhergehende Schmerzen oder ver-
anderte Empfindlichkeit und Gefuhle), solltest du dich trauen,
mit deinem Freund/deiner Freundin offen und ehrlich dara-
ber zu sprechen. Es ist vollig normal, dass du dich an die neue
Situation erst einmal gewéhnen musst und Zeit brauchst.

Fragen zu Liebe, Sex und Zartlich-
keit? Auch dartber kannst du
mit deinen Behandlern sprechen!

Die Intimitat zwischen dir und deiner Freundin oder deinem
Freund kann durch kérperliche Veranderungen (z. B. Haaraus-
fall am ganzen Kérper, Narben, Prothesen, Amputationen)
beeinflusst werden. Findet gemeinsam heraus, mit diesen
Veranderungen auch in Sachen Liebe und Sex zu leben! Und
solltest du dich vielleicht momentan unattraktiv und nicht
begehrenswert fuhlen, so mache dir bewusst, dass es deinem
Freund oder deiner Freundin mit dir nicht genauso gehen
muss. Sexuelle Anziehung und Attraktivitdt werden nicht
allein durch AuRerlichkeiten bestimmt. Auch Faktoren wie In-
telligenz und Humor machen attraktiv.

Ich war zum Zeitpunkt der Diagnose

16 Jahre alt und hatte keinen festen
Partner. Ich hatte gerade wahrend

der intensiven Therapiemonate so viel
mit mir selbst zu tun, dass ich kein
bisschen lber Liebe und alles, was dazu-
gehort, nachgedacht habe. Auch nach-
dem ich die kérperliche Therapie abge-
schlossen hatte, war ich mit meinen
Gedanken lange noch im ,Uberlebens-
modus” und hatte einfach keine
Kapazitéaten fiir noch eine Person. Viele
meiner Freundinnen und Freunde
hatten in der Zeit, in der ich viel im Kran-
kenhaus und nicht in der Schule war,
ihre ersten festen Partner. Manchmal
hatte ich das Gefuhl, diesen Schritt
irgendwie ein bisschen verpasst zu ha-
ben, und es hat sehr lange gedauert,
ehe ich mich irgendwann ganz langsam
getraut habe, mich auf jemanden
einzulassen.

Aufgrund all der Nebenwirkungen und
kérperlichen Veranderungen habe ich
mich sehr unwohl gefiihlt und lange ge-
braucht, um meinen Kérper wieder
akzeptieren zu kénnen und selbstbe-
wusst damit zu sein. Es hat nicht ge-
holfen, wenn mein spaterer Freund mir
Komplimente gemacht hat oder mir
zeigen wollte, dass er mich schén findet.
Ich habe es einfach gar nicht gefiihlt
und je mehr ich mir Druck gemacht habe,
dass ich das alles doch schén finden
will, desto unangenehmer wurde es mir.




Ich bin sehr dankbar fiir den kilometer-
langen Geduldsfaden meines Freundes,
der jahrelang auf mich gewartet hat.
Keine Ahnung, ob das hilfreich ist,
aber so ging es mir mit dem Thema
~Liebe” wahrend und nach der Therapie.
Wenn ich etwas daraus mitgenommen

habe, dann wahrscheinlich, dass es
nichts ntitzt, Dinge erzwingen zu wollen,
und dass das Einzige, was vielleicht
helfen kann, ein offenes Gesprach ist —
auch wenn es so schwerfallt.
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Wie verbringe ich meine Zeit?

Time flies by when you're having fun. Das bedeutet im Umkehrschluss,
dass die Zeit an Orten wie beispielsweise im Krankenhaus in der Regel
zah fliel3t. Sehr zédh. Das mag auch daran liegen, dass du in der Klinik
sehr viel Zeit mit Warten verbringst: warten auf einen angekindigten
Besuch; warten auf eine anstehende Untersuchung; warten auf die
Blutergebnisse; warten darauf, dass du heimgehen darfst; warten, dass
die Schmerzmittel wirken; warten, dass das Fieber sinkt, damit die
nachste Chemo starten kann; warten, bis die Chemo vorbei ist; warten,
warten, warten ...



Das Warten kostet viel Geduld und langfristige Plane zu ma-
chen, wird beinahe unméglich. Denn oftmals verzégert sich
etwas im Ablauf oder es kommt voéllig anders als geplant.
Grunde dafur gibt es viele. Keiner davon ist gegen dich per-
sonlich gerichtet, sondern vielmehr durch Faktoren bedingt,
die du nicht in der Hand hast. Vielleicht ist mal wieder ein
groRRer Patientenandrang in der Ambulanz. Oder ein Notfall
auf Station, was den behandelnden Arzt oder die behan-
delnde Arztin fir einige Zeit in Anspruch nimmt. Oder die Er-
gebnisse aus Untersuchungen mussen zunéchst von deinen
Arzten gesichtet und bewertet werden, bevor man sie mit dir
und deinen Eltern bespricht. All diese Grinde sind stets zum
Wohle deiner Gesundheit und der deiner Mitpatienten.

Dennoch ist es nicht immer leicht, Geduld aufzubringen.
Vielleicht bist du jemand, der jede Minute auf die Uhr sieht
und sich daruber argert, dass die Dinge nicht so schnell lau-
fen, wie du es gerne héttest. Es ist auch echt verstandlich,
dass dich das auf Dauer nervt. Trotzdem kannst du die Dinge
nicht andern oder beschleunigen.

Es gibt Mdglichkeiten, wie du die Zeit, in der du warten
musst, sinnvoll, kreativ, interessant und auch lustig gestalten
kannst. Um es dir ein wenig leichter zu machen, haben wir fur
dich ein paar Ideen zusammengetragen. Sie kénnen vielleicht
ein bisschen unterstltzen, bei all der Warterei gelassen zu
bleiben. Manches davon funktioniert sogar auf einem unbe-

quemen Wartezimmerstuhl.

. Richte dich ein: Da das Krankenhauszimmer vermutlich
far einige Zeit dein Zuhause sein wird, machs dir dort
gemutlich! Lieblingsbettwasche, Kuschelkissen, Poster
und Fotos deiner Lieben — mit diesen Dingen wird aus
dem sterilen Zimmer wenigstens ein bisschen (d)ein Zu-

hause auf Zeit!

Ein Gastebuch gestalten: Ein Gastebuch, in dem sich
dein Besuch verewigen kann, ist ein guter Zeitvertreib
und eine Erinnerung zugleich.

In Kontakt bleiben: Mit Freunden und Familie in Kontakt
bleiben, schafft Abwechslung und tut gut. Und vielleicht
quatschst du mal mit deinen Mitpatienten und dem Kili-
nikpersonal und hoérst, was sie so zu erzahlen haben!?
Medien und Digitales: Serien bingen-watchen, Spiele
zocken, Audiobooks und Podcasts héren oder neue Musik
entdecken: Probiere einfach aus, was dich packt, und frage
in deinem Freundeskreis nach Empfehlungen!

Lesen: Es gibt viele spannende Blucher — jetzt ist eine
gute Zeit, in Geschichten einzutauchen.

Liebes Tagebuch ..: Auch wenn du ein Schreibmuffel
bist, kann ein Tagebuch eine gute Sache sein, um Gedan-
ken zu sortieren, Plane ins Blaue hinein zu schmieden und
zu trdumen. Es kann helfen, den Kopf zu entlasten und
sich vielleicht spater mit dem Erlebten auseinanderzu-
setzen. Du kannst auch einem Freund regelméfR3ig einen
Brief schreiben oder ein Video-Tagebuch fuhren.

Kreativ sein: Ob malen, schreiben, dichten — probiere aus,
was dir liegt und Freude bereitet. Gerade an miesen Tagen
kann dies guttun.

Neues lernen: Es macht Spal3, neue Sachen zu entdecken
und auszuprobieren. Sei offen fur Neues und fulle deinen
Alltag mit dem, was gerade moglich ist und was dir guttut.
Ein Musikinstrument erlernen, Beats am Computer bauen
oder Geschichten schreiben: Jetzt ist eine gute Gelegen-
heit, sich auszuprobieren und neue Hobbys nach vorhan-
denen Méglichkeiten auszutesten.

Hallo Zukunft! Denke an dein Leben nach der

Auch wenn das Planeschmieden in deinem aktuellen
Leben schlecht méglich ist, so kannst du doch an die Zu-
kunft denken und dir Ziele setzen! Und Winsche haben

ist sowieso allemal erlaubt.
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Frische Luft: Eine kleine Runde um die Klinik drehen, die Einmal zum Beispiel hatte ich so Lust

Gegend drum herum erkunden, das alles hat noch nie- auf Capri-Sonne und hab mir von
mandem geschadet (es sei denn, es spricht medizinisch meinen Eltern welche mitbringen lassen.
etwas dagegen). Etwas Frischluft tut gut und hilft, den Daraufhin wollte meine Zimmernach-
Kopf frei zu bekommen. barin auch unbedingt eine Capri-Sonne
Geteiltes Leid ist halbes Leid: Wetten, dass den an- haben und ich gab ihr natiirlich eine
deren Patienten auf deiner Station mindestens genauso ab. Ein paar Tage spéter bestellte sie sich
langweilig ist wie dir?! Gemeinsam gelingt es euch sicher, Pizza auf die Station und fragte mich,

der Langeweile die kalte Schulter zu zeigen. Beim Quat- ob ich auch etwas haben wollte. So habe
schen, Gesellschaftsspiele-Spielen oder einer Zimmer- ich nett mit ihrer Familie zusammen-
Challenge. gesessen und wir haben Pizza gegessen.

Ein anderes Mal habe ich mit meiner
Zimmernachbarin an mehreren Abenden
Challenge accepted! Wie ware es, hintereinander die ,,Harry Potter”-Filme

wenn ihr, du und dein Zimmer- geschaut. Wir verbrachten somit

. . sehr schéne gemeinsame Filmabende.
nachbar, euch gemeinsam eine i 2 , -
Erlebnisse wie diese mégen Kleinig-

Zimmer—Cha"enge Uberlegt? keiten sein, aber sie haben fiir mich die 105
Wer schafft es weiter Uber den Zeit auf Station sehr bereichert

Flur? Wer macht die meisten und sehr viel angenehmer gemacht.
Schritte? Wer kennt die meisten »* JETTE
Medikamente?

Und wenn dir danach ist, nichts
zu tun? Auch okay. Dann wirst du
einfach Mitglied im ,Do Nothing
Club”! Dort kannst du einfach
deine Ruhe haben, chillen, désen
und so viel schlafen, wie du willst.



Gibt es hier WLAN?

Wie gut, dass es Smartphones, Tablets & Co. gibt! SchlieRlich ermég-
lichen sie dir, mit der AuRenwelt, deiner Familie und deinen Freunden

in Kontakt zu bleiben. Das ist jetzt mehr denn je wichtig.

Chatten, Streamen, Zocken oder Surfen — das Handy oder
Tablet bieten dir jede Menge Méglichkeiten, deine Zeit zu ver-
treiben. Auch kénnen sie dir bei der Suche nach Informationen
zu deiner Erkrankung hilfreich sein. Doch Vorsicht! Beim Surfen
im Internet solltest du immer bedenken, dass du mdoglicher-
weise Informationen findest, die dich verunsichern oder angs-
tigen kénnen, aber dabei vielleicht gar nicht richtig sind. Wenn
das passiert, solltest du aufhéren, nach Informationen zu su-
chen. Sprich mit deinen Behandlern, wenn du etwas gelesen
hast, das dich beschaftigt. Wenn du aber dennoch online
nach Informationen Gber deine Erkrankung suchen méchtest,
gehe auf Seiten, die von Expertinnen und Experten geschrie-
ben werden, wie zum Beispiel

DarUber hinaus kannst du auf TikTok, Instagram & Co.
auch auf Gleichgesinnte treffen und dich mit ihnen connec-
ten. Auch hier gilt unser Rat, dich nicht mit ihnen und ihren
Geschichten zu vergleichen — denn das kann dich runterzie-
hen oder aber ein unrealistisch positives Bild vermitteln. Die
wenigsten zeigen schliellich ihre schwierigsten Momente im
Netz. Wie immer gilt auch hier: Jeder Krankheitsverlauf ist
anders. Nicht jeder macht dieselben Erfahrungen und emp-
findet wie du.

Was du online auf jeden Fall in Hulle und Fille findest,
sind Ablenkung und Spal3. Ziemlich sicher weil3t du genau,
welche Apps und Kanale du fur unterhaltsamen Content an-
steuern musst. Gehe zwischendurch jedoch auch mal in den
Offlinemodus! Denn — wie bei so vielem im Leben — es gibt

auch beim Surfen definitiv ein Zuviel.

Wenn du eigene Inhalte auf
Social Media posten méchtest,
solltest du daran denken, dass
einmal veréffentlichte Fotos und
Videos in der Regel im Netz
bleiben. Du kannst sie in deinem
Feed zwar I6schen, dir aber nie
hundertprozentig sicher sein,
dass sie im Netz nicht weiterhin
existieren oder sogar kursieren.
Uberlege dir daher vorher, was du
von dir 6ffentlich preisgeben
willst. Wer folgt dir? Wer soll an
deinen Posts teilhaben? Was
fur den einen Moment stimmig
erscheint, mag sich vielleicht
spater fur dich nicht mehr gut
und richtig anfUhlen. Achte
auBRerdem unbedingt darauf,
die Privatsphére deiner Mit-
patienten und auch des Perso-
nals zu wahren.
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Dein Alltag in der Behandlungszeit

Nun haben wir dir einige Tipps gegeben, wie du dir in der
Klinik oder auch zu Hause die Zeit vertreiben kannst. Denke
nicht rund um die Uhr Uber deine Krankheit nach. Leichter
gesagt als getan. Wissen wir. Dabei helfen kann dir, wenn du
so viel ,Alltag” und Normalitdt wie méglich beibehaltst und
du immer wieder lieb gewonnene Gewohnheiten einbaust.
Versucht, eure Familienrituale und Traditionen beizubehalten.
Haben deine Familie und du jeden Freitagabend zum Film-
oder Spieleabend zusammengesessen? Oder habt ihr einmal
die Woche etwas unternommen? Ist das zurzeit nicht még-
lich, tberlegt gemeinsam etwas Neues, das das Potenzial hat,
eine Tradition und ein Highlight der Woche zu werden.

Ich habe mir auf dem Riickweg vom
Krankenhaus nach einem Chemoblock
oft eine Pommes geholt. Als besondere
~Ausnahme” bekam ich ein Mangoeis.

AulRerdem hat meine Oma bei Besuchen
immer eine Jugendzeitschrift mit-
gebracht.

<+ MAYA

Weil dein
ist, sind Aktivitaten, bei denen du auf viele Menschen triffst,

wéhrend der geschwacht
nicht geeignet. Das bedeutet aber nicht, dass du dich zu
Hause einschlief3en musst und gar nichts mehr unternehmen
darfst. Lass dich nicht entmutigen! Wenn du einen speziel-
len Freizeitwunsch hast, lasst sich dieser unter Umstanden
trotzdem erflllen. Traue dich ruhig, dies mit deinen Behand-
lern zu besprechen.

Outdoor-Aktivitaten kannst du meist problemlos machen:
z. B. spazieren gehen oder drauf3en in der Natur sein.

Auch Indoor gibt es Mdglichkeiten, aktiv zu bleiben. Wie
ware es mit Singen oder Tanzen im Krankenzimmer? Oder
Aktivitdten mit deinem Zimmernachbarn? Ob gemeinsame
Bewegungs- und Gesellschaftsspiele oder zusammen einfach
mal albern sein: Das lenkt ab und macht obendrein SpalR.

107



Mut und Motivation

In der Zeit der Therapie siehst du dich auf einmal mit vielen Dingen
konfrontiert: Chemotherapie, medizinischen Eingriffen, der Isolation von
Freunden oder den alltaglichen kraftkostenden Dingen wie Warten,
Fieberschiibben oder dem Umgang mit anderen nervigen Situationen. Dies
erfordert viel Kraft und man kann es nicht anders sagen: Es ist echt

bléd. Vielleicht erlebst du aber in deinem neuen besonderen Alltag trotz-
dem auch schéne Momente. Alles in allem ist und bleibt es aber eine
abenteuerliche, verriickte und oft echt miese Zeit.



hier Gber ihre Motivation wahrend der Therapiezeit:

Viele Survivors berichten, dass sie am Ende ihrer
erstaunt auf all das zurlckblicken, was sie gemeistert und er-
lebt haben. Auch du kannst jetzt schon jeden Tag stolz auf
dich sein.
Unsere Survivors Maya, Emilia, Elias und Jette berichten

Bei mir war die Einstellung ,Ich schaffe
das!” keine Anstrengung. Ich habe
mich nicht mit aller Kraft bemiiht, so zu
denken. Ich war natiirlich manchmal
sehr traurig, nicht mehr in die Schule
gehen und meine Freunde nur selten
sehen zu kénnen. Und es war auch nicht
schén, wenn ich mich bei der Chemo
lUibergeben musste. Es gab bei der Dia-
gnose bei mir auf der einen Seite die
Traurigkeit, nicht mehr im Verein tanzen
zu kénnen und auch erst mal kein
Sport machen zu diirfen. Auf der anderen
Seite habe ich alles wie ein grof3es,
spannendes Abenteuer gesehen. Diese
Einstellung hatte ich auch in den meis-
ten Momenten wéhrend der Erkrankung.
Ich habe einen Tag nach dem anderen
gelebt und war auch irgendwie gespannt,
was so alles mit mir und im Kranken-
haus passiert. Dadurch, dass man sich
nicht ausgesucht hat, Krebs zu be-
kommen und ja kaum eine Alternative
hat, ist die Therapie fiir den Moment
einfach ein bisschen Alltag.

Ich habe letztes Jahr mein Abi ge-
macht. Meine Haare waren trotz
mehrmaligem Haareschneiden wieder
bis kurz tiber der Taille gewachsen
und plétzlich war ich aus dem Freundes-
kreis die mit den langsten Haaren ...
wer hétte das gedacht!? Mittlerweile
mache ich ein Freiwilliges Soziales
Jahr in einem Krankenhaus und laufe da
viel und es gibt Tage, an denen ich
Uber 50 Stockwerke hoch- und runter-
laufe — trotz Endoprothese. Ich war
schon in vielen Landern und bin nur 12
Jahre nach Behandlung in Namibia
eine grof3e Sanddiine hochgelaufen. Ich
mache gerne Work-Outs und war
gerade auf dem ,Stay Strong Surfcamp”
auf Sylt (Anm. d. Redaktion: wird
von ,Meer Leben e. V.” angeboten, schau
dazu mal in den hinteren Teil der

Broschtire) und konnte trotz Einschran-
kungen in der Beweglichkeit in meinem
linken Bein sehr gut surfen. Das hat

so viel Spal3 gemacht! Iich konnte Wellen
anpaddeln, auf einer Welle aufstehen
und richtig stabil stehen und eine Welle
gelassen surfen!

< MAYA



Liebe tapfere Kdmpferinnen und
Kampfer, ich weilR zu gut, wie schwer
es ist, mit einer Krankheit wie Krebs
umzugehen. Doch lasst euch nicht un-
terkriegen! Euer Mut und eure Stérke
sind bewundernswert.

Heute stehe ich hier als lebendiges
Beispiel dafiir, dass man den Krebs
besiegen kann. Mit der richtigen Behand-
lung, einem netten und professionellen
Klinikteam, Eltern und Freunden kénnt
ihr auch diesen Kampf gewinnen. Ihr
seid nicht allein. Es gibt viele Menschen,
die euch unterstiitzen und fiir euch
da sind.

Glaubt an euch, haltet fest an euren
Trdumen und gebt niemals auf. Meine
Diagnose, die Zeit, die ich im Kranken-
haus verbracht habe, und die ganzen
Nachuntersuchungen haben mir gezeigt,
dass ich Arztin, wenn nicht sogar
Kinderonkologin, werden méchte. Und
siehe da: Heute studiere ich selber
Medizin.

Lasst euch nicht von der Krankheit
definieren, sondern zeigt der Welt, wie
stark und einzigartig ihr seid.

< EMILIA




Ich hatte ein Lymphom und meine
Therapie war medizinisch gesehen
nichts Besonderes. Ein einfaches
Protokoll mit groBen Erfolgschancen.
Eigentlich wie eine kréftige Grippe

mit vielen bunten Sof3en als Hustensaft,
die direkt ins Kérperzentrum gepumpt
werden. Psychisch gesehen war ich sehr
viel schlechter dran. Viele schlechte
Erfahrungen hauften sich bis zu diesem
Punkt an und Krebs gesellte sich als

die gréBtmagliche Kirsche auf einem
grof3en braunen Sahnehaufen dazu.

Eine ,biblische Verarsche”, wie eine
gute Freundin zu mir sagte. Hoffnungs-
losigkeit ist in dieser Zeit mein treuer
Begleiter geworden. Oft sagt man, dass
die Hoffnung zuletzt stirbt. Aber

wenn sie dann mal tot ist, dann hat
man wenig zu lachen.

Im Riickblick kann ich natiirlich
schmunzeln, denn viele Dinge, von denen
ich damals dachte, ich kénnte sie nie
wieder tun, konnte ich nachholen. Sogar
Dinge, von denen ich damals nur zu
trdumen gewagt habe, konnte ich in der
Zwischenzeit erledigen.

Meine Diagnose habe ich mitten in
der 12. Klasse bekommen - ein denkbar
schlechter Zeitpunkt. Mein Abitur
habe ich mit fast 8 Monaten Fehlzeit be-
standen und bin jetzt sogar einge-
schriebener Student. Das hétte ich nie
fir méglich gehalten, aber das habe
ich geschafft.

Vor meiner Diagnose habe ich gern
Kampfsport betrieben, wiahrend
meinem Krebs war ich fest davon tiber-
zeugt, nie wieder irgendetwas mit
Sport austiben zu kénnen, denn ein aus-
gemergelter, schwacher Korper starrte
mich aus dem Spiegel heraus an.
Mittlerweile bin ich sogar Ubungsleiter
und unterrichte andere. Auch das
hétte ich niemals fiir méglich gehalten,
aber auch das habe ich geschafft.
Waéhrend der Therapie plagten mich
krampfhafte Panikanfélle, denn im
Krankenhaus hatte ich einen maximalen
Kontrollverlust erlebt. Bis heute ver-
stehe ich es nicht, wenn Leute zu mir
sagen, ich hatte den Krebs ,besiegt”,
denn ich selbst habe nichts getan. Ich
bin einfach ins Krankenhaus gegan-
gen und habe mich in ein Bett gelegt,
die Arzte und das Pflegepersonal
Ubernahmen dann den Rest. Oft genug
dachte ich: ,Ich schaffe nichts mehr!“
Meine psychische Verfassung lag kaputt
auf dem Boden und es hat lange ge-
dauert, bis ich wieder zufrieden mit mir
selbst und meinem Zustand war.
Jemand sagte mal zu mir, dass Krebs
eine Lupe sei und die Krankheit einen
zwinge, sich mit sich selbst auseinan-
derzusetzen. Das kann lange dauern
und sehr schwer sein, auch mit profes-
sioneller Unterstiitzung. Ich glaube
aber, dass es auch eine gro3e Chance
darstellt, indem man sich bewusst




wird, wie man seine begrenzte Zeit

auf dieser Erde einsetzen will, und das
Wichtige vom Unwichtigen zu unter-
scheiden lernt. Ich bin auch noch lange

nicht am Ziel, aber ich denke, das
Schlimmste habe ich, ihr kénnt es viel-
leicht schon erraten, geschafft!

* ELIAS




Ich hatte mit 16 Jahren eine Leukdmie
und wurde zwei Jahre lang mit Chemo-
therapien behandelt. Ich machte
trotzdem mein Abitur, bin nach dem
Krebs einen Marathon gelaufen und
begann mein Studium.

Schon im Diagnosegespréach er-
zéhlte mir die junge Arztin damals, wie
gut die Heilungschancen fiir Kinder-
krebs mittlerweile oft sind. Ihr Reden
machte mir so viel Mut, dass ich
nicht daran zweifelte, dass auch meine
Leukdmie gut zu behandeln sein und
ich wieder gesund werden wiirde. Von
Anfang an war mir auBerdem klar,
dass ich nicht ,nur” fiir mich selbst wie-
der gesund werden wollte — sondern
auch fir meine Eltern, fiir meine Schwes-
ter, fiir meine Familie und fiir meine
Freunde. Ich wollte versuchen, sie zu
trosten, indem ich alles dafiir gab, um
wieder gesund zu werden.

Gleichzeitig setzte ich mir auch
eigene Ziele: Ich wollte gerne versuchen,
in der Schule den Anschluss zu be-
halten, um nach der Therapie wieder
zurtick in den gleichen Jahrgang
zu kommen. Ich wollte die Therapiezeit
Uberstehen, um wieder zu den Pferden
und zum Reiten zu kénnen. Ich wollte
meinen Alltag zuriickbekommen, so wie
ich ihn von vor der Diagnose kannte.
Die Vorfreude darauf motivierte mich
immer wieder und letztendlich habe
ich all das auch geschafft.

Trotz aller Einschrankungen habe ich
immer versucht, mich gut zu beschéf-
tigen, kleine Unternehmungen und Aus-
fliige zu planen oder auf anderem
Wege die Zeit so gut wie méglich zu ver-
bringen. Es war dadurch nicht nur
ein ,Abwarten, bis es wieder besser ist”,
sondern ich habe auch wéahrend der
Therapie immer wieder schéne Dinge
erlebt und einige wertvolle Erinnerungen
gesammelt.

Manchmal realisierte ich auch gar
nicht, wie schlecht es mir eigentlich
gerade ging. Ich hatte mich daran ge-
wéhnt, dass ich einige Dinge gerade
nicht so konnte, wie ich es sonst von mir
kannte. Das machte es fiir mich ein-
facher, die Dinge zu akzeptieren, zu er-
tragen und auszuhalten. Das Leben
mit dem Krebs wird fiir eine Zeit zum All-
tag und zur Gewohnheit. Dadurch
fihlte es sich fiir mich weniger nach
etwas an, was ich extra schaffen
musste, und mehr nach etwas, was ich
passieren lassen und abwarten musste.

Ich habe jede geschaffte Chemo
oder Punktion auf meinem Therapieplan
mit einem pinken Textmarker ange-
strichen. Ich freute mich dariiber, wie
das Blatt ganz langsam immer pinker
wurde, wie die noch unangestrichenen
Pfeile und Markierungen immer weniger
wurden und ich dem Behandlungsende
damit Stiick fiir Stiick naherkam.




Héufig wurde mir gesagt, wie stolz
ich auf mich sein kann, dass ich die
Krebstherapie so gut gemeistert und
gleichzeitig sogar noch andere Dinge
geschafft habe. Ich konnte das oft nicht
so sehen, weil ich Dinge tat, die ftir
Gesunde ganz normal waren, z. B. Schul-
aufgaben erledigen. Mit ein bisschen
Abstand kann ich heute besser anerken-
nen, dass diese Aufgaben in meiner
erschwerten Situation doch etwas Be-
sonderes waren und dass ich stolz
darauf sein kann, trotz der Krebstherapie
diese ,normalen” Dinge geschafft zu
haben. Im Krebs-Alltag waren sie nicht
normal.

Mit 22 Jahren hatte ich dann einen
Riickfall der Leukdmie und bekam die
Stammzellen meiner Schwester trans-
plantiert. Auch das habe ich mittler-
weile gut liberstanden. Ich bin weiterhin
am Studieren und wiinsche mir fast
taglich, dass der Tag noch ein paar mehr
Stunden héatte, um noch mehr Dinge
erleben zu kénnen. Mir geht es gut und
ich hab’s geschafft!

* JETTE




Hier weitere Ideen, motiviert zu bleiben und Mut zu haben:

+  Step by Step: Denk deinen Weg nur in kleinen Etappen.

Tag fur Tag.

Kleine Ziele setzen: Suche dir Aufgaben, die du schaffen

kannst. Freue dich darUber, wenn du eine Aufgabe ge-

schafft hast!

Let’s party: Feiere deine Erfolge, auch wenn es nur klitze-

kleine sind!

Belohne dich: Mit etwas Materiellem oder mit einem

schonen Erlebnis!

*+ Mach’s dir schén: Freunde treffen, Kissenlager, Film-
abende oder kleine Ausfliige (mit oder ohne Rollstuhl/

Kriicken) machen - trotz !

* Vorfreude ist die schénste Freude: Freue dich auf das
.Danach”. Vieles wird wiederkommen! Setz dir schon
jetzt Ziele, wie es zum Beispiel Jette getan hat (,den

Schulabschluss machen”) und schmiede Pléane fur die

Zeit nach der und Krankheit!

Schau mal an: Mache deine Fortschritte sichtbar! Du
kannst wie Jette bereits erledigte Punkte auf deinem
Therapieplan mit einem farbigen Stift markieren, eine
Strichliste fuhren oder Therapieschritte, die du geschafft

hast, durchstreichen.

Sei offen fir Neues: Eine Ausnahmesituation ist manch-

mal auch eine Chance. Es ist eine Moglichkeit, Verande-

rungen zuzulassen und Neues auszuprobieren.

Es ist so, wie es Jette weiter
oben schildert: Sich wahrend der
Krebstherapie um Dinge wie

die Hausaufgaben zu kimmern
oder andere Aufgaben zu er-
ledigen, erfordert sehr viel
Anstrengung. Vieles ist jetzt nicht
selbstverstandlich und fallt

dir vermutlich schwerer als friher.
Darum darfst du doppelt und
dreifach stolz auf dich sein, wenn
dir diese Dinge in deinem Alltag
mit der Erkrankung und

gelingen.



Weitere Begleiter durch die Therapie

Du hast vielleicht schon von der Mutperlenkette gehort, bei
der Kinder fur jeden Piks und jede medizinische MaRnahme
eine bunte Perle bekommen, die sie zu ihrer persénlichen
Mutperlenkette auffadeln kénnen. Auch wenn dich Perlen
vielleicht nicht mehr so reizen, so kann es doch hilfreich
sein, auf die eine oder andere Art festzuhalten, was mit dir in
dieser Zeit alles passiert. Indem du Erlebtes, Gedanken und
Gefuhle aufschreibst, aufmalst, dir Notizen oder Skizzen
machst, kann dies eine gute Stutze wahrend der

sein. Du setzt dich mit dem Erlebten auseinander, und wenn
man einen Gedanken formuliert und aufschreibt, kann man
ihn auch leichter loslassen.

Es gibt Ubrigens auch ein paar therapiebegleitende
Apps und Videospiele (sogenannte ,Serious Games") fur
Menschen mit . Diese Apps visualisieren den Weg der

und zeigen auf, was du bereits alles geschafft hast,
erinnern dich an die Medikamenteneinnahme oder wichtige
Termine. Da standig neue Apps und Videospiele entwickelt
und in den App Store kommen, fragst du am besten deine
Behandler, was es alles gerade gibt. Du findest bestimmt ge-

nau das Richtige far dich.

Du kannst zum Beispiel auch
einen Brief an eine reale Person,
eine Fantasiefigur oder an ein
Gefuhl schreiben (,Hallo Mut”).

Anderen zuzuhéren, kann ebenfalls hilfreich sein. Man lernt
aus den Erfahrungen und dem Umgang mit Lebenskrisen an-
derer. Schau mal, ob du interessante Podcasts findest. Sie
kénnen dich ablenken und unterhalten. Vielleicht erfahrst
du dabei auch vieles Uber dich selbst. Wenn du allerdings

merkst, dass dir das nicht guttut, schalte aus.

Auch Uber die Grenzen Deutsch-
lands hinaus gibt es hilfreiche
Onlineseiten zum Thema

im Jugend- oder jungen
Erwachsenenalter.

ist zum

Beispiel eine super Anlaufstelle.
Dort kannst du dich informieren
und mit anderen Betroffenen
im europaischen Ausland ver-
netzen und austauschen.



Mentoren und andere Mutmacher

Es gibt Jugendliche oder junge Erwachsene, die wie du an

erkrankt waren und heute als Survivors von ihren per-
sonlichen Erfahrungen berichten kénnen. Sie wollen dadurch
andere, die dasselbe durchmachen mussen, unterstitzen —
so wie in dieser Broschure. Was hat ihnen in der schwierigen
Zeit geholfen? Wie sind sie mit Untersuchungen umgegangen,
die ihnen Angst bereitet haben? Was hat ihnen gegen diese
oder jene Nebenwirkung geholfen? |hre eigene Betroffenheit
macht diese Menschen zu sehr guten Zuhérern und Beratern
( ). Sich mit ihnen auszutauschen, kann dir helfen,
den Mut nicht zu verlieren und positiv zu denken.

In einigen Kliniken gibt es -Programme, bei
denen Survivors kinderonkologische Stationen besuchen und
Kontakt zu den Patientinnen und Patienten sowie deren Fa-
milien aufnehmen. Sie héren manchmal einfach nur zu, geben
aber auch Tipps, beraten oder motivieren.

Weitere Mutmacher sind die Regenbogenfahrerinnen
und -fahrer. Das sind ehemals an erkrankte Jugend-
liche und junge Erwachsene, die einmal im Jahr zu einer
Fahrradtour aufbrechen, die hunderte Kilometer umfasst.
Auf ihrem Weg besuchen sie Kliniken und Elternvereine und
machen den Patienten und ihren Familien Mut. Die Route der

andert sich jedes Jahr aufs Neue.

Persdnliche Erfahrungen anderer kénnen helfen und Mut machen. Infos zu
den erhéltst du bei Elternvereinen und Férderkreisen. Ob es
einen Verein bei dir in der Nahe gibt, kénnen dir deine Behandler sagen oder
aber du schaust auf . Vielleicht méchtest

du ja spater auch mal ein Mentor werden oder bei der Regenbogenfahrt mit-
machen. Uber die Website der Mut-Mach-Tour

kannst du mit den Regenbogenfahrern Kontakt aufnehmen.






Nachsorge und Reha

Irgendwann hast du deine Krebsbehandlung hinter dich gebracht.

Egal welche onkologische Behandlung du bekommen hast, wirst du nach
Abschluss der Therapie weiterhin regelmafRig zur Nachsorge in die
Ambulanz der Klinik kommen mussen. Du siehst, so richtig vorbei sind die
Themen Erkrankung und Therapie also nicht.



Und was kommt jetzt? Zum Beispiel eine Reha. Wahrschein-
lich bist du froh, dass du die Klinik endlich hinter dir lassen
kannst, und denkst bei Reha ,Och nee!”. Aber es gibt ein paar
besondere Reha-Einrichtungen, die gezielte und wichtige
Angebote fur Jugendliche und junge Erwachsene nach einer
Krebserkrankung haben. Eine solche Reha kann dir zum Bei-
spiel den Weg aus der Therapiezeit zurlck in den Alltag er-
leichtern. Du kannst dich dort mit Gleichaltrigen austauschen,
Sport machen und einfach Spal3 haben. Die Rickkehr in den
Alltag kann schwieriger sein, als du dir gedacht hast. Eigent-
lich logisch. Was du durchmachen musstest, ist schlieRlich
kein Pappenstiel. Es wird auch nach der Behandlungszeit
Momente geben, da werden erlebte Angste und Sorgen viel-
leicht wie ein Bumerang zu dir zurickkommen. In einer Reha
kannst du lernen, damit méglichst gut umzugehen.
Wenn du nicht gleich im Anschluss an deine

eine Reha machen mdochtest, ist das okay. Eine Reha kann
auch einige Zeit nach deiner Erkrankung noch méglich und

sinnvoll sein.

Einrichtungen, die eine Reha fur
Jugendliche (mit oder ohne ihre
Familien) anbieten, findest du

im hinteren Teil dieser Broschure
unter ,Wichtige Adressen”.

Sollte dir das Geschehene auch noch nach der

zusetzen, dann solltest du nicht zégern, professionelle Hilfe
anzunehmen. Eine psychoonkologische Begleitung oder aber
auch eine Psychotherapie sind genau dazu da. Dies zu tun,
ist weder Ubertrieben noch unangebracht. Es gibt auRerdem
zunehmend Nachsorgeangebote der Akutkliniken und ande-
rer Einrichtungen fur die unterschiedlichsten Themen, die
dich nach der Behandlung vielleicht beschéaftigen. Erkundige
dich in deiner Klinik, welche Ansprechpartner es im Rahmen
dieser Angebote gibt.

Fakt ist: Endlich dreht sich nicht mehr alles um die Be-
handlung. Du wirst merken, wie gut es sich anfuhlt, wieder
mehr Kontrolle Uber den eigenen Kérper, deinen Alltag und
das soziale Umfeld Ubernehmen zu durfen. Aber bringe far
dich Verstandnis auf, wenn manches nicht so schnell geht,

wie du es gerne hattest. Das alles braucht Zeit — nimm sie dir!
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Dein Behandlungsteam aus der
Klinikzeit steht dir auch in der
mit Rat und Tat zur
Seite. Es hilft dir dabei, zum
Beispiel geeignete Ansprech-
partner oder Therapeuten
in deiner Umgebung zu finden.
Auch gibt es Elternvereine,

die begleitende Angebote haben.

Schaue gerne mal unter

(© s. QR-Code)
und auf der Website der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung,

welche Angebote es in deiner
Gegend gibt. Auch kannst du im
Waldpiraten-Camp oder bei
den Junge-Leute-Seminaren der
Deutschen Kinderkrebsstiftung
andocken. Dort kannst du zu
anderen Jugendlichen Kontakt
aufnehmen, die ahnliche
Erfahrungen gemacht haben.
e m@

f.-.-.-' L =N

Transition

Bei der sogenannten Transition geht es darum, dass deine
regelmalige ab einem bestimmten Alter (in der
Regel ab 18 Jahre) in der Erwachsenenmedizin erfolgt. Dazu
werden dir die zukunftigen Anlaufstellen (Ambulanzen, Fach-
arzte etc.) in deiner Region genannt und vermittelt. Deine
Behandler in der Kinderklinik besprechen mit dir alles, was
du brauchst, um in der Zukunft im Erwachsenenalter selbst-
standig die Kontrolluntersuchungen in der in
Anspruch nehmen zu kénnen. In den Kliniken gibt es oft An-
sprechpartner fur die Transition (Medizinerinnen und Medi-
ziner, Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter).

Es gibt auch spezielle Sprechstunden far Langzeitnach-
sorge, manchmal genannt, fur
junge Erwachsene nach einer Krebsbehandlung in der Kin-
der- oder Jugendzeit. Diese Sprechstunden beinhalten eine
medizinische mit dem Ziel der Fruherkennung
von moglichen Spatfolgen der Behandlung sowie moglichen
sozialen und seelischen Auswirkungen der Erkrankung. Das
in der Kinderklinik be-

endet ist. Frage deine Behandler, welche Sprechstunde fur

gilt auch dann, wenn deine

Langzeitnachsorge nach es in deiner Region gibt.
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Anhang



Kreative Seiten

Ohne-Worte-Karten

Manchmal fehlen einem schlichtweg die Worte. Oder man
hat einfach keine Lust auf Reden. Unsere ,Ohne-Worte-
Karten” konnen in solchen Situationen eine 1-a-Hilfe sein. Sie

Ubernehmen fur dich das Reden, wenn du es méchtest.
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Hilfreiche Ubungen

Die folgenden Ubungen kénnen dir in verschiedenen
Problem- und Notsituationen helfen. Welche Ubungen fur
dich stimmig sind, wie haufig und in welchem Tempo du

sie machst, bestimmst ganz allein du. Nicht jede Ubung hilft

jedem zu jeder Zeit!
Bei Panik & Angst

13 Fragen gegen die Angst:

Wenn dein Herz rast und deine Gedanken kreisen, kann
es helfen, dich auf 13 einfache Fragen zu konzentrieren.
Beantworte sie der Reihe nach.

Wie heif3t du?

Wann und wo wurdest du geboren?

Welcher Wochentag ist heute?

Wo wohnst du?

Wie lautet deine E-Mail-Adresse?

Was ist dein Lieblingsessen?

NooproeN -

Was ist dein Lieblingsgetrank?

Nach was schmeckt es?

8.  Wie heilRt deine Lieblingsserie? Wie heif3t
der Hauptdarsteller / die Hauptdarstellerin?

9.  Wie heil3t dein Lieblings-YouTuber?

10. Wie ist das Wetter heute?

1. Wie heil3en deine besten Freunde?

12.  Steh auf und schau aus dem Fenster —
was siehst du? Zahle auf!

13.  Wo ist dein Lieblingsort? Beschreibe ihn!

1 Die folgenden Ubungen sind angelehnt an die
Ubungen aus dem Kartenset ,Ressourcentbungen fur
Kinder und Jugendliche” von GraRer & Hovermann (2020)
aus dem Beltz Verlag.



Atemiibung:



Bei Schlafproblemen
(Einschlafen und Albtraume)

Sei dein eigener Traumregisseur!

Wenn du schlecht tréumst, dann kannst du ein neues
Drehbuch schreiben. Setze dich dazu tagsuber hin und tber-
lege dir, wie du deinen Traum andern musstest, damit er

dir keine Angst mehr macht. Kannst du die Handlung &ndern?
Was macht dir weniger Angst? Kdnntest du zum Beispiel
einen Superhelden erschaffen, der dich beschutzt?
Bréuchtest du einen Freund an deiner Seite, eine Geheim-
waffe oder ein Wundermittel?

Hast du das Drehbuch fertiggestellt, spiele deinen
neuen Film mindestens dreimal vor dem Schlafengehen in
Gedanken durch. Am besten direkt auch noch einmal vor
dem Schlafengehen. Meist klappt diese Technik bereits beim
ersten Mal. Manchmal dauert es jedoch etwas langer und
du musst sie wiederholen.

Dein sicherer Ort:

Wie cool wére es, wenn es einen Ort gabe, an dem du absolut
sicher bist und dich pudelwohl fuhlst. Die gute Nachricht:

Es gibt diesen Ort — in deinen Gedanken.

So funktioniert's: Stelle dir diesen Ort méglichst genau
vor. Wie sieht er aus, wie schmeckt und riecht er? Was fuhlst,
horst und spurst du dort? Ist es dort warm oder kalt?

Laut oder leise? Du kannst deinen sicheren Ort ganz nach
deinen Wianschen gestalten und jederzeit verandern —

so, dass er fur dich perfekt ist. Hast du ein Bild von ihm im
Kopf, Uberlege dir eine Geste, die dich an ihn erinnern

soll (z. B. Ohrlappchen reiben o. A.). Diese Geste kannst du
dann immer machen, wenn du an deinen sicheren Ort
gelangen méchtest, z. B. wenn es dir nicht gut geht oder auch
wenn du Ablenkung oder Entspannung suchst.

Das Tolle an deinem sicheren Ort ist, dass du ihn immer
dabeihast und ihn dir keiner wegnehmen kann. Er wird dir
helfen, ruhig zu werden und zu entspannen.



Bei negativen Gedanken und Gefiihlen

Dein kleiner Koffer fur den Notfall:

Packe in einen Koffer (eine Kiste, Tasche o. A.) Dinge,

die dir helfen kénnen, wenn es dir seelisch nicht gut geht.

Zum Beispiel:

»  Notiz mit Namen deiner Kontaktpersonen, an die du dich
im Notfall wenden kannst (Eltern, Freunde), und wichtigen
Adressen (Therapeut)

+  Dinge zum Ablenken (z. B. Geduldspiel, Lieblingsbuch,
Handy)

«  Dinge zu allen deinen Sinnen: Riechen (z. B. Lieblings-
parfim), Fihlen/Spuren (z. B. ein weiches Stoffstiick),
Sehen (z. B. Foto von einer Lieblingsperson), Héren
(z. B. Lieblingssong), Schmecken (z. B. Brausetablette,

s. Ubung)

+ einen Block und Stift zum Malen und Sachen-
Aufschreiben

«  Ressourcenzettel (s. Ubung)

+ und alles, wovon du denkst, dass es dir im Notfall hilft

Wenn dein Koffer klein und handlich ist, kannst du ihn tberall

mit hinnehmen, z. B. in die Klinik.

Brausetablette:
Dies ist eine Notfallibung fir den Fall, dass dich negative
Gedanken Uberwaltigen und du das Gefuhl hast, an Uberhaupt

nichts anderes mehr denken zu kénnen!

So funktioniert's: Stecke dir eine Vitamin-Brausetablette

(die aus der Drogerie) wie ein Bonbon in den Mund. Sie wird
sich in deinem Mund auflésen und dabei wahnsinnig schau-
men. Das wird enorm kribbeln und dich auf andere Gedanken
bringen! Packe unbedingt Brausetabletten in deinen ,Notfall-
koffer” (s. Ubung).

Deine Ressourcenliste:

Diese Liste erstellst du am besten an einem Tag, an dem es
dir gut geht. Aber was sind das eigentlich — Ressourcen?
Ressourcen sind Fahigkeiten, Talente, Starken, Kenntnisse,
Erfahrungen & Co. Also Dinge, die in dir stecken, die

du gut kannst und die andere an dir schatzen. Schreibe sie
auf einen Zettel.

Sollte dir nichts einfallen, kannst du auch deine Familie
und Freunde fragen, was deine Stérken sind. Hange den
Zettel gut sichtbar irgendwo auf, z. B. Gber dein Bett, oder
packe ihn in deinen ,Notfallkoffer” (s. Ubung). Du kannst
jederzeit nachlesen, was deine Starken sind. Das hilft in
Zeiten, in denen es dir nicht so gut geht.



Stoppschild:

Schiebe negativen Gedanken und Gefuhlen einen Riegel
oder, besser gesagt, ein Stoppschild vor. Wie soll DEIN Stopp-
schild aussehen? Male es auf und hange es dort auf, wo du

es immer sehen kannst.

Sollte dich etwas belasten, so reif3e dein Stoppschild
hoch (gedanklich oder wirklich). Um den Effekt zu verstérken,
kannst du zusétzlich klar und deutlich ,Stopp” rufen.
Wiederhole es so lange und so oft, bis es wirkt. Probiere
zunachst aus, in einfachen Situationen Stopp zu sagen.

Dann funktioniert es auch in schwierigeren Situationen.

Deine Problemsprechstunde:

Vereinbare mit dir selbst einen Termin zu einer ,Problem-
sprechstunde” und trage dir diesen Termin in dein Handy ein.
Du entscheidest, wie oft dieser Termin stattfindet und wie
lange er dauert.

So funktioniert's: Setze dich zum vereinbarten Termin hin
und widme dich nun konzentriert deinen Problemen, Sorgen
und Angsten. Du solltest an nichts anderes denken als

nur an diese. Wenn dir nichts mehr einfallt, bleibe noch bis
zum Ende deines Termins sitzen und kirze gegebenenfalls
die Dauer deiner ndchsten Sprechstunde.

Solltest du auf3erhalb deiner Sprechstunde negative
Gedanken oder Dinge haben, die dich sehr beschaftigen,
dann verschiebe sie auf die Problemsprechstunde
(sage dir: ,Jetzt nicht. Ich denke in meiner Sprechstunde
dartber nach.”). Hierbei kann dir auch dein ,Stoppschild”
helfen (s. Ubung). Mit der Zeit wirst du immer seltener deine
Problemsprechstunde wahrnehmen ... bis du sie irgendwann

gar nicht mehr bendétigst.

Gedanken fliegen lassen:

Wenn dein Kopf vor Gedankengewimmel ganz voll ist, stelle
dir vor, wie du auf einer schénen Sommerwiese liegst,

in den blauen Himmel schaust und Vogel zwitschern horst.
Stelle dir genau vor, wie vereinzelt Wolken am Himmel

zu sehen sind, kleine weil3e Wattewodlkchen. Setze nun ver-
einzelt Gedanken nacheinander auf die Wolken und lass
sie zusammen davonfliegen — immer weiter weg und immer
kleiner werdend, bis sie ganz verschwinden. Du kannst
auch negative Gedanken auf die Wolken setzen. Wolke fur
Wolke wird dein Kopf befreiter und leerer, bis du dich
zunehmend entspannst.

Malen ist auch in anderen
Situationen sehr hilfreich.

Zum Beispiel wenn du vor etwas
Angst hast oder dich etwas
bedruckt. Gib deiner Angst ein
Gesicht, male es auf. Meistens
sieht die Angst dann nicht mehr
so bedrohlich aus und deine
bléden Gedanken verschwinden.



Bei Langeweile

Wortspiele lenken ab, sind wirksam gegen negative Gedanken,
Langeweile und auch Schmerzen und machen obendrein
noch Spal3. Du kannst sie allein oder mit jemandem zusammen,

z. B. deinem Zimmernachbarn, spielen. Hier ein paar Ideen:

Anfangsbuchstaben:
Bilde Satze, in denen die Worte alle denselben Anfangsbuch-
staben haben. Zum Beispiel: Mama mag Mangos manchmal

mit MulRe mimmeln.

Teekesselchen:

Finde Wérter, die mindestens zwei unterschiedliche Be-
deutungen haben, und beschreibe deinem Mitspieler/ deiner
Mitspielerin, um welches Teekesselchen es sich handelt.
Zum Beispiel: Mein eines Teekesselchen ist ein Tier und mein
anderes braucht man fur den Laptop (Losung: Maus).

Neue Wérter bilden:

Bilde mit deinen Mitspielern nacheinander aus dem jeweils
hinteren Teil eines zusammengesetzten Wortes ein

neues zusammengesetztes Wort. Zum Beispiel: Einer sagt
.Fahrrad”, der nachste sagt ,Radweg” und danach geht

es weiter mit ,Wegfuhrung” ...

ABC-Technik:
Versuche, zu allen Buchstaben des Alphabets Wérter aus
einer bestimmten Wortgruppe zu finden. Uberlege dir zuerst,
welche Wortgruppe du dir vornehmem méchtest. Wort-
gruppen kénnen sein: Tiere, Blumen, Lander, Musik, Serien,
Filme, Schimpfwérter, Videospiele ...

Dann denke an die richtige Reihenfolge im Alphabet und
lass keinen einzigen Buchstaben aus! Zum Beispiel ,Tiere":

Affe, Bison, Chamaleon, Dachs, Elefant, Fuchs, Gecko ...

Sportubungen

Treppensteigen:

Treppen rauf- und runterlaufen kann ganz schén anstrengend
sein. Nimm dir am Anfang weniger Treppen vor. Du kannst
dann die Anzahl an Stufen, die du nach oben oder unten
laufst, langsam steigern und so deine Beinmuskulatur
kraftigen. Das Gute an der Ubung ist, dass du sie praktisch
Uberall dort machen kannst, wo es Treppen(hé&user) gibt,

z. B. auch im Krankenhaus.

Armkraftigung:

Fur diese Ubung brauchst du ein Theraband. Das ist ein
elastisches Band, das ideal fir Ubungen zur Kérperkraftigung
ist. Es gibt die Bander in verschiedenen Farben, Starken

und Langen. Sicher kann dir das Physioteam in deiner Klinik
entsprechende Béander zur Verflgung stellen. Suche dir

das fur dich passende Band aus. Um den Widerstand zu
erhoéhen, kannst du das Band auch doppelt legen oder

enger fassen.

Setze dich in deinem Bett auf. Spanne das Theraband
vor dem Kérper, ziehe deine Arme auseinander und langsam
zurtick. Wiederhole die Ubung Gber dem Kopf. Als Nachstes
befestige das Band am Fuliende deines Bettes, ziehe es ent-
weder mit beiden Armen oder nur einem Arm nach oben
vor deinen Kérper. Ziehe es anschlieend auch mal auf die
Seite oder Uber deinen Kopf. Du trainierst so Arme und

deinen Rumpf.






Nutzliche Fragen fir Arztgesprache

Hier sind ein paar Fragen, von denen wir glauben, dass sie
sich Jugendliche mit Krebs stellen. Vielleicht interessiert
dich die eine oder andere Frage auch und du méchtest sie
mit deinen Behandlern besprechen.?

Uber deine Erkrankung:

*  Woher wissen Sie, dass ich Krebs habe?

*  Welche Krebsart habe ich?

«  Welche Koérperteile / -bereiche sind betroffen?
+  Wieernstist es?

*  Was wird der Krebs mit mir machen?

«  Kann/Wird er streuen?

*  Wird es wehtun?

2 Die hier genannten Fragen stammen aus der
englischsprachigen Broschure ,Honest Answers Sound
Advice — A Young Person’s Guide To Cancer”, die 2015
erstmalig vom Teenage Cancer Trust herausgegeben wurde.
Infos dazu findest du unter www.teenagecancertrust.org.

Uber deine Therapie:

Welche Untersuchungen werden Sie nun durchfuhren?
Welche ist die fur mich beste Behandlung?

Wird es wehtun?

Welche Nebenwirkungen sind méglich?

Wie kdnnen Nebenwirkungen behandelt werden?

Wie lange wird die Therapie dauern?

Muss ich im Krankenhaus bleiben?

Wie wahrscheinlich ist es, dass die Behandlung
anschlagen wird?

Wie werden Sie wissen, dass die Therapie wirkt?
Haben bereits andere Leute diese Art von Behandlung
erhalten? Wie alt waren sie?

Gibt es neue Forschungsergebnisse, die sich auf
meine Behandlung auswirken kénnten, oder gibt

es klinische Studien, an denen ich teilnehmen konnte?

Uber deine Gefihle:

Kann die Therapie meine Stimmung beeinflussen?
Wenn ja, wie?

Mit wem kann ich sprechen, wenn ich mich
niedergeschlagen fuhle?

Welche Beratungsméglichkeiten gibt es?

Gibt es Selbsthilfegruppen oder Ahnliches,

denen ich mich anschliel3en kann?



Kontrolle behalten:

Gibt es eine alternative Behandlung, die ebenfalls
wirken kénnte?

Kann ich mir aussuchen, wo ich behandelt werde?

Was passiert, wenn ich mich nicht behandeln lasse?
Wer wird alles dartber entscheiden, welche Therapie
ich erhalte?

Werden Sie mich dazuholen, wenn Sie mit meinen Eltern
wichtige Gesprache fuhren?

Kann ich auch mit Ihnen sprechen, ohne dass meine
Eltern dabei sind?

Kann ich mir eine Zweitmeinung einholen? Wenn ja, wo?
An wen kénnen meine Familie und Freunde sich wenden,

wenn sie Unterstitzung bendtigen?

Nach der Therapie:

Was wird nach meiner Therapie passieren?
Kann der Krebs zurickkommen?
Gibt es Spat- und Langzeitfolgen?

Weitere praktische Fragen:

Kann ich weiterhin zur Schule (Arbeit oder Uni) gehen?

Gibt es Tipps, was ich tun, essen, lesen usw. sollte?

Hast du noch weitere Fragen?

Dann hast du hier Platz, um sie zu notieren.



Platz fur eigene Gedanken

Nutzliche Adressen, superwichtige Fragen, Tipps oder
Zukunftsplane: Die folgenden Seiten sind fur dich und deine
Gedanken reserviert. Hier kannst du alles aufmalen oder
aufschreiben, was dir guttut und du dir fur spater merken

oder einfach nur loswerden willst.
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Oder moéchtest du lieber malen statt schreiben?
Hier hast du Platz dafur!
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Wichtige Adressen

Deutsche Kinderkrebsstiftung und
Deutsche Leukamie-Forschungshilfe —
Aktion fiir krebskranke Kinder e. V.

Hier bekommst du Informationen und Hilfe.
Auch kannst du dich Uber verschiedene
Angebote fur Jugendliche und junge Erwach-
sene mit Krebs (Veranstaltungen, Literatur
etc.) informieren und schauen, ob es einen
Elternverein in deiner Nahe gibt. Uber diesen
kénntest du Kontakt zu anderen Jugendlichen
mit Krebs bekommen.

Adenauerallee 134

53113 Bonn

Tel. +49 (0) 228-68846-0
Fax +49 (0) 228-68846-44
info@kinderkrebsstiftung.de
www.kinderkrebsstiftung.de

www.kinderkrebsinfo.de

Dies ist das von der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung geférderte Informationsportal der
Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und
Hamatologie (GPOH). Das Portal bietet

auf rund 3.000 Seiten umfassende, wissen-
schaftlich fundierte und qualitatsgesicherte
Informationen zu Blut- und Krebserkrankungen
im Kindes- und Jugendalter.

Nachsorgeangebote:

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

Rehabilitationsklinik Katharinenhdéhe

Die Katharinenhoéhe ist seit 1985 eine Reha-
klinik fur schwer onkologisch oder hama-
tologisch erkrankte Kinder mit ihren Familien
sowie fur Jugendliche und junge Erwachsene.
In geringerem Umfang werden auch schwer
kardiologisch erkrankte Kinder und Jugend-
liche behandelt. Die Rehabilitationsklinik

liegt 6stlich von Freiburg bei Schénwald im
Schwarzwald auf ca. .000 m Héhe.

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 schwer chronisch kranken Kindern

und Jugendlichen neue Kraft und Hoffnung.
Sie bietet im Rahmen der Familienorientierten
Nachsorge bei der Krebs-, Herz- oder
Mukoviszidose-Erkrankung eines Kindes der
gesamten Familie eine hoch qualifizierte,
4-wochige Behandlung. Jugendlichen Patien-
ten steht die ,Junge Reha” zur Verflgung.
Erwachsenen erméglicht die Klinik die Nach-
sorge im Rahmen der ,REHA27PLUS".

Nachsorgeklinik Tannheim
Gemeindewaldstr. 75
78052 VS-Tannheim

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

SyltKlinik der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung

Die SyltKlinik, deren Trager seit 2005 die
Deutsche Kinderkrebsstiftung ist, ist bundes-
weit die einzige Rehabilitationseinrichtung,
die ausschlie3lich krebskranke Kinder und
deren Angehorige betreut. Wahrend der
4-wdéchigen 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



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 fur krebskranke Kinder,
Jugendliche und deren Geschwister im Wald-
piraten-Camp am Rande des Heidelberger
Stadtwaldes.

Wenn du tber 18 Jahre alt bist, sind die
Campinare und Seminare der Deutschen
Kinderkrebsstiftung im Waldpiraten-Camp
sicher etwas fur dich. Fur weitere Infos und
Termine schau auf www.kinderkrebsstiftung.de.

Waldpiraten-Camp
Promenadenweg 1

69117 Heidelberg

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

www.nachsorge-ist-vorsorge.de

Auf dem Informationsportal der LESS-Arbeits-
gruppe (,Spatfolgen in der Padiatrischen
Onkologie” — Late Effects Surveillance System,
kurz LESS) zum Thema Nachsorge finden

sich u. a. zahlreiche Nachsorgebroschuren fur
Betroffene zu verschiedenen Erkrankungen
und Themen. Die Arbeitsgruppe bietet auch
eine App zur Unterstutzung bei der Lang-
zeitnachsorge an. Sie ist Uber den Google Play
Store und den App Store von Apple verfugbar.

www.fertiprotekt.com

Der Verein FertiPROTEKT Netzwerk e. V. berat
individuell in Sachen Fertilitat und Kinder-
wunsch. Er vereint Zentren im deutschspra-
chigen Raum (Deutschland, Schweiz und
Osterreich), die dabei helfen kénnen, einen
spéateren Kinderwunsch zu verwirklichen.

Weitere wichtige
Adressen

Netzwerke fir Jugendliche:

www.beatcancer.eu

Beatcancer ist ein europaisches Netzwerk
von jungen Survivors nach Krebserkrankung.
Es gehort zum Projekt ,EU-CAYAS-NET”,

das von der Europaischen Kommission
kofinanziert wird und fuhrende Organisationen
aus 18 Landern zusammenbringt, die im
Bereich Krebs bei Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen tatig sind. In Deutsch-
land nimmt die Deutsche Kinderkrebsstiftung
an dem Projekt teil.

Auf Instagram zu finden unter:
@youthcancersurvivors

www.junges-krebsportal.de

Mit der Webseite ,Junges Krebsportal”
bundelt die ,Deutsche Stiftung fur junge
Erwachsene mit Krebs” ab 18 Jahren
wichtige Informationen und Hilfsangebote
far Betroffene.

Sportangebote fur
Jugendliche:

www.activeoncokids.org
Deutschlandweites Projekt, das allen Kindern
und Jugendlichen wéhrend und nach einer
Krebsbehandlung flachendeckend Sport- und
Bewegungsangebote ermoglichen will.

Auf dem YouTube-Kanal findest du
zahlreiche Ubungen zum Nachmachen. Auch
gibt es die Mdglichkeit, sich vom Netzwerk
ActiveOncoKids personlich beraten zu lassen.
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www.meerleben-ev.de
Der Verein Meer Leben e. V. bietet fur Kinder
und Jugendliche, die sich bereits in jungen
Jahren mit einer Krebserkrankung oder an-
deren korperlichen, psychischen und
sozialen Beeintrachtigungen auseinander-
setzen mussen, Surfkurse auf Sylt an.

Auch die SyltKlinik der Deutschen Kinder-
krebsstiftung bietet die Surftherapie im
Rahmen der Familienorientierten Reha an.

www.regenbogenfahrt.de

Die Regenbogenfahrt ist eine Mut-Mach-Tour
und wird bereits seit Gber 30 Jahren von

der Deutschen Kinderkrebsstiftung veranstal-
tet. Das Hauptanliegen der Teilnehmenden

ist es, den akut betroffenen Kindern und deren
Familien Mut und Hoffnung in der schweren
Zeit der Krebstherapie zu vermitteln. Denn das
Alleinstellungsmerkmal der Regenbogenfahrt
ist, dass alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer
selbst im Kindes- oder Jugendalter eine
Krebserkrankung hatten.



Literaturempfehlungen

Bilicher und Broschiiren:

Eva Eland: Anleitung zum Giliicklichsein. Ein
originelles Geschenk- und Bilderbuch, das
Kleinen und GroRen hilft, das Gluck zu finden.
Carl Hanser Verlag GmbH & Co. KG, 2019

Christiane Bohn, Annette Hofmann, Claudia
Keck, Johannes Rau, Eva-Katharina Véhringer:
Bewegung macht Spaf® — Bewegung macht
mobil. Bedeutung kérperlicher Aktivitaten

fur Kinder und Jugendliche in der Klinik und
zu Hause.

Zu erhalten unter www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung: Bésartige
Tumoren im Kindesalter — Informationen
far Patienten und Eltern.

Zu erhalten unter www.kinderkrebsstiftung.de

John Green: Das Schicksal ist ein mieser
Verrater. Packende Geschichte Uber zwei
krebskranke Teenager, die in der kurzen Zeit,
die ihnen verbleibt, das Leben und die Liebe
kennenlernen.

Carl Hanser Verlag GmbH & Co. KG, 2012

Deutsche Kinderkrebsstiftung: F-I-T far

die Schule - Broschiire fur Lehrerinnen
und Lehrer.

Zu erhalten unter www.kinderkrebsstiftung.de

Eva Eland: Gebrauchsanweisung gegen
Traurigkeit. Ein hilfreiches Geschenk- und
originelles Bilderbuch fur alle, die traurig
sind und etwas Aufmunterung brauchen.
Carl Hanser Verlag GmbH & Co. KG, 2019

Sophie van der Stap (Autorin), Barbara Heller
(Ubersetzerin): Heute bin ich blond:

Das Madchen mit den neun Perucken.

Die Autorin erzahlt in ihrer Autobiografie

von ihrer ungewodhnlichen Kampfansage
gegen den Krebs.

Droemer Verlag /Knaur Taschenbuch, 2018

Deutsche Kinderkrebsstiftung: Hirntumoren —
Informationen fiir Patienten und Eltern.
Zu erhalten unter www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung: Leukadmien
und Lymphome im Kindesalter — Informa-
tionen fir Patienten und Eltern.

Zu erhalten unter www.kinderkrebsstiftung.de

Anja Borgmann-Staudt: Luzie méchte einmal
Mutter werden. Informationsbroschure

far jugendliche Patienten mit einer Krebs-
erkrankung. Inzwischen auch als Video
verfugbar.

Berliner Krebsgesellschaft e. V., 2021

Anja Borgmann-Staudt: Mischa méchte
einmal Vater werden. Informationsbroschtire
far jugendliche Patienten mit einer Krebs-
erkrankung. Inzwischen auch als Video ver-
fagbar.

Als PDF downloadbar:

S

Sozialrechtliche Informationen
Zu erhalten unter www.kinderkrebsstiftung.de

Jette Ludersen: #WeWantYouBack — AlLLes
anders nach dem Krebs. Erfahrungs-
bericht einer jungen Frau, die mit 16 Jahren
an Leukémie erkrankt ist. Sie berichtet

von ihrer Behandlung, ihren Gefuhlen und
Gedanken. In einem zweiten Teil widmet

sie sich reflektiert Themen rund um die Krebs-
erkrankung, die zum Weiterdenken einladen.
Asmussen Verlag, 2021

Eine ausfuhrliche, stets Uberarbeitete Literaturliste (auch fur Jugendliche)

findest du unter:






Autoren dieser Broschiire

Survivors:

Emilia Bickmann

Alter: 22 Jahre

Diagnose und Alter bei der
Erstdiagnosestellung: diffuses
groRzelliges B-Zell Lymphom mit

15. Jahren

Kurzbotschaft: An meinem 15. Geburts-
tag erhielt ich die Diagnose Krebs. Ich
war zu jung”, um zu begreifen, wie krank
ich eigentlich bin. Monatelang war ich
auf die Behandlungen der Arztinnen und
Arzte angewiesen, um zu leben. Ich
nahm alles so hin, habe das Beste daraus
gemacht und nicht aufgegeben. Heute
sieht man es mir nicht an. Ich habe mein
Abitur geschrieben, ein Freiwilliges
Soziales Jahr im Rettungsdienst absolviert
und studiere Medizin. Nur die Narben

an meinem Bauch und am Hals lassen er-
ahnen, dass ich einmal krank war. Mit
wem ich meine Geschichte teile, ist mir
Uberlassen. Aber mit euch méchte ich

sie teilen!

Maya Dinig

Alter: 21 Jahre

Diagnose und Alter bei der
Erstdiagnosestellung: Osteosarkom
im Knie und Metastasen in der Lunge
mit 9 Jahren

Kurzbotschaft: Mach das, was sich

fur dich richtig anfuhlt, egal ob es duRRer-

lich ,Sinn“ macht. Wenn du Quatsch

machen willst, weinen willst, dich aus-
ruhen willst oder auch wenn du merkst,
dass dir eine PhysioUbung noch nicht

guttut, dann lass dir Zeit, ganz egal, ob

es andere drum herum verstehen. Es

ist dein Recht, ,stur” zu sein und fur dich

einzustehen.

Elias Franco

Alter: 24 Jahre

Diagnose und Alter bei der
Erstdiagnosestellung: Burkitt-
Lymphom mit 18 Jahren
Kurzbotschaft: Nutz es aus,

mach das Beste draus!



Jette Ludersen

Alter: 24 Jahre

Diagnose und Alter bei der
Erstdiagnosestellung: akute
lymphatische Leukdmie mit 16 Jahren
Kurzbotschaft: Auch wahrend der
Therapie kann es schéne Momente
geben. Ich habe gelernt, auch in schwie-
rigen Phasen immer noch etwas zu
finden, was mich gerade glucklich macht.
Uber meine Erfahrungen mit Krebs

habe ich Ubrigens auch ein Buch ge-
schrieben (,#WeWantYouBack — AlLLes
anders nach dem Krebs®).

Autorinnen/ Autor:

Bianca Kaufmann

Redakteurin,

Deutsche Kinderkrebsstiftung
Peggy Liittich
Diplom-Psychologin,
Hopp-Kindertumorzentrum (KiTZ)
Dr. med. Siegfried Sauter
Kinderonkologe,

Rehaklinik Katharinenhohe

Mitarbeitende:

Dr. Ria Kortum

Sonja Miiller

Dr. med. Johanna Schroeder
Sofia Schwarz



Glossar

Wahrscheinlich sind dir schon jetzt eine Reihe medizinischer Begriffe
vertraut. Im Verlauf deiner Behandlung werden noch viele weitere
Begriffe dazukommen, die du noch nie gehért hast und unter denen du
dir vielleicht nicht immer etwas vorstellen kannst. Um es dir ein wenig
leichter zu machen, haben wir in diesem Glossar einige haufig benutzte
und wichtige Begriffe aufgefuhrt, die bei der Krebsbehandlung von
jungen Menschen auftauchen. Dabei soll es weniger um eine exakte wissen-
schaftliche Definition gehen, sondern um Verstandlichkeit und den
Bezug zu den Problemen, mit denen du jetzt zu tun hast.



Achtsamkeit: Bewusstes und bewertungs-
freies Wahrnehmen des aktuellen Moments
akut (hier: Akuttherapie): Plotzlich auf-
tretend, schnell verlaufend

allogene Stammzelltransplantation:
Ubertragung von Stammzellen der Blutbildung
aus dem Blut oder dem Knochenmark eines
(gesunden) Spenders an einen (erkrankten)
Empfénger

Alopezie: Haarausfall

alveolar: Blaschenférmig; beschreibt z. B. bei
bestimmten Weichteiltumoren das Aussehen
der Zellen unter dem Mikroskop

ambulante Behandlung: Erfolgt in einer Arzt-
praxis oder auch in der Klinik ohne stationare
Aufnahme. Nach der Untersuchung und/oder
Behandlung kann man wieder nach Hause
gehen (s. stationar).

Anamie: Blutarmut; die roten Blutkoérperchen,
das Hamoglobin oder das gesamte Blut-
volumen sind vermindert.

Anamnese: Erfassung der Krankheitsge-
schichte. Im arztlichen Anamnesegesprach
wird der Patient nach Art, Beginn und

Verlauf der (aktuellen) Beschwerden sowie
eventuellen Risikofaktoren gefragt.
Angiografie: Darstellung der BlutgefalRe
mithilfe bildgebender Verfahren (meist
Réntgen, Computertomografie oder Magnet-
resonanztomograﬁe), oft wird dabei ein
Kontrastmittel in die BlutgefaRe (Venen oder
Arterien) gespritzt.

Antigen: Eine Substanz oder eine Oberflachen-
struktur z. B. auf Zellen, die vom Kérper als
fremd erkannt wird und auf die das Immun-
system des Kérpers abwehrend reagiert,

z. B. durch Bildung spezifischer Antikérper
gegen das Antigen

Antikérper: BluteiweilRsubstanzen (Proteine
mit einer Y-férmigen Grundstruktur),

die vom Immunsystem des Kérpers gebildet
werden und die sich gezielt an Antigene
binden. Dadurch kédnnen Bakterien, andere
Mikroorganismen und Fremdstoffe

angegriffen und neutralisiert werden. Aber
auch Krebszellen kdnnen so zerstért werden.
Monoklonale Antikérper werden im Labor
hergestellt und reagieren auf ein bestimmtes
Erkennungsmerkmal von krankhaft ver-
anderten Zellen, insbesondere Krebszellen.
Apherese: Eine Methode, mit der bestimmte
Bestandteile aus dem Blut entfernt werden
kénnen. Dazu wird Blut aus einer Vene ent-
nommen, durch eine Maschine geleitet

und dann wieder in den Kérper zurtickgefuhrt.
Durch dieses Verfahren werden Stammzellen
fur eine Stammzelltransplantation gewonnen.
Ataxie: Eine Stérung der richtigen Ansteuerung
und Koordination von Muskelgruppen, durch
z. B. einen Hirntumor. Bewegungen kénnen
nicht mehr richtig kontrolliert werden und
erfolgen mehr oder weniger unsicher und
L4zittrig”. Dadurch geht u. a. das Gleichgewicht
verloren.

autologe Stammazelltransplantation:
(Ruck-)Ubertragung von Blutstammzellen
nach einer sehr intensiven Chemo- oder
Strahlentherapie (Hochdosistherapie). Der
Patient erhalt dabei seine eigenen Zellen
zuruck, die ihm zuvor aus Knochenmark oder
Blut entnommen wurden (Eigenspende).

Die Blutbildung kann damit wieder in Gang
gebracht werden.

benigne: Gutartig

Bestrahlung: hier: Anwendung ionisierender
Strahlung (energiereiche elektromagnetische
Strahlung bzw. Teilchenstrahlung) zur
Behandlung boésartiger Tumoren
Bewegungsapparat: Alle Strukturen, die
dafur sorgen, dass wir aufrecht stehen und
uns fortbewegen kénnen (z. B. Knochen,
Gelenke, Bander, Muskeln)

bildgebende Verfahren: Untersuchungs-
methoden, die Bilder vom Kérperinneren

erzeugen. Hierzu zéhlen insbesondere die
Ultraschall- und Réntgenuntersuchung,
Computertomografie (CT), Magnetresonanz-
tomografie (MRT) und Szintigrafie.
Bindegewebe: Verschiedene Gewebetypen,
die in diversen Koérperbereichen vorkommen
und dort Aufgaben wie Stabilitat oder
Wasserbindung Gbernehmen

Biomarker: Ein Oberbegriff fir verschiedene
Merkmale und Eigenschaften, die man im
Koérper bestimmen kann (z. B. Substanzen, die
Tumorzellen bilden). In der Onkologie geht

es um Untersuchungsmethoden, die einen
Hinweis auf das Vorhandensein, die Ver-
teilung und Aktivitat von Krebszellen geben
kénnen. Dieses Vorgehen ist vor allem auch
wichtig, um das Ansprechen der Therapie zu
beurteilen.

Biopsie: Entnahme von Gewebe zur Unter-
suchung mit dem Mikroskop und anderen
Methoden

Blasten: Unreife Vorlauferzellen, aus denen
sich die unzéhligen unterschiedlichen Zellen
des Korpers entwickeln

Blastom: Tumor aus unreifen Zellen, die aus
der Embryonalzeit stammen

Blutplasma: Flussiger Anteil des Bluts, der
Uberwiegend aus Wasser besteht, aber auch
Mineralien und Proteine (Eiweil3e) enthalt
Blutzellen: WeiRke (s. Leukozyten) und rote
Blutkérperchen (s. Erythrozyten); auRerdem
Blutplattchen (s. Thrombozyten), das sind
aber keine vollstandigen Zellen
Broviac-Katheter: s. Hickman-Katheter



~Chemo-Hirn”: Meist voribergehender
Zustand, der bei einer Chemotherapie
eintreten kann und z. B. Gedéachtnis und
Konzentration beeintrachtigt
Chemotherapie: Behandlung mit Medi-
kamenten, die das Zellwachstum hemmen
und damit zu einer Vernichtung von
Tumorzellen fuhren kénnen

chronisch: Uber lange Zeit bestehend und
anhaltend

Computertomografie (CT): Bildgebendes
Verfahren; computergestutzte réntgen-
diagnostische Methode zur Herstellung von
Schichtaufnahmen von Kérperteilen
(Tomogramme, Quer- oder Langsschnitte
des menschlichen Kérpers)

Dankbarkeitstagebuch: Dankbarkeit ist ein
Begriff aus der positiven Psychologie.
Meistens erinnern sich Menschen viel eher
an negative Dinge als an positive. Darum
schreibt man in ein Dankbarkeitstagebuch nur
schone Ereignisse, die man am Tag erlebt

hat und fur die man sich bedanken méchte.
Das kénnen auch kleine Dinge sein. Das
Aufschreiben hilft dabei, sich das Positive
bewusst zu machen und nicht nur das
Negative im Blick zu haben. Beim Schreiben
entsteht ein gutes Geflhl, das z. B. Angste
nehmen kann.

determiniert: hier: Auf einen bestimmten
Zielpunkt ausgerichtet. Determinierte Stamm-
zellen kénnen nur noch eine bestimmte
Zellart erzeugen.

Diagnose: Bestimmung einer Krankheit durch
Zuordnung von Symptomen und Unter-
suchungsbefunden zu einem Krankheitsbild.
Daraus ergibt sich die Therapie.

diffus: Unklar, ungeordnet

Dysfunktion: Unangemessene oder nicht
richtige Funktion
Dysplasie: Fehlbildung, Fehlentwicklung

embryonal: Sich in einem frihen Entwick-
lungsstadium befindend; unreif
Embryonalzeit: Zeitspanne der Entwicklung
des Embryos im Mutterleib, dauert 8 Wochen.
Emesis: Erbrechen

Enantone: Medikament, das als Hemmstoff
von Geschlechtshormonen wirkt
Endoprothese: Implantate, die naturliche
Kérperstrukturen (insbesondere Knochen
einschlieRlich Gelenke) ersetzen

Endoskop: Ein diinnes Metallrohr oder ein
biegsamer Schlauch, womit ein Einblick

in das Innere des Koérpers moglich ist, z. B. in
den Darm oder in die Bauchhohle. Auch
Operationen sind auf diesem Weg durchfuhr-
bar. Oft zur Entnahme einer Gewebeprobe
Epidermis: AuRerste Schicht der Haut
Erhaltungschemotherapie: Teil einer Chemo-
therapie, meist bei Leukdmien. Wird auch

als Dauertherapie bezeichnet. Erfolgt ganz
Uberwiegend mit oralen Medikamenten

(also zum Schlucken) und wird ambulant
durchgefuhrt. Man kann dann meist auch
wieder in die Schule.

Erythrozyten: Rote Blutkdrperchen, die den
Sauerstofftransport im Blut Ubernehmen
Exoprothese: Technisch hergestellter Ersatz
fur fehlende Korperteile, insbesondere
GliedmalRRen. Wird im Gegensatz zur Endopro-
these von auRen mit dem Korper verbunden
und kann auch jederzeit wieder abgenommen
werden.

Exzision: Chirurgische Entfernung von
Gewebe

Fatigue: Zustand von fehlendem Antrieb,
anhaltender Mudigkeit und Kraftlosigkeit, der
sich nicht aus einer Uberanstrengung erklart
und der auch trotz Schlaf und Erholungs-
phasen nicht mehr verschwindet. Kann als
Folge einer Krebserkrankung und -therapie
auftreten.

genetisch: Die Vererbung bzw. Gene
betreffend; vererbt
Graft-versus-Host-Disease (GvHD),
Spender-gegen-Empfanger-Reaktion,
Transplantat-gegen-Empfénger-Reaktion,
Transplantat-gegen-Wirt-Reaktion:
Mégliche Immunreaktion nach allogener
Stammezelltransplantation; die Ubertragenen
Zellen reagieren auf die Zellen des Empféan-
gers und greifen diese an; betrifft vor allem
Haut, Schleimhaute, Leber und Darm; kann
akut (bis 100 Tage nach Transplantation) oder
chronisch auftreten (spéater als 100 Tage
nach Transplantation).

Granulozyten: Eine Gruppe der weif3en Blut-
kérperchen, vor allem zustandig fur die
Beseitigung von Bakterien oder anderen
zellularen Krankheitserregern im Koérper

Hamatologie: Lehre vom Blut und den
Erkrankungen des Bluts

Hamoglobin (Hb): Roter Blutfarbstoff in den
roten Blutkérperchen, der am Sauerstoff-
transport beteiligt ist. Bei einer Anamie ist
das Hamoglobin vermindert.



Hickman-Katheter (,,Hicki“): Zentraler
Venenkatheter zur Entnahme von Blut und
Gabe von Medikamenten; Infusionsschlauch,
dessen eines Ende in einem grof3en, herz-
nahen Blutgefal liegt; das duRere Ende wird
im Brustbereich durch die Haut herausge-
leitet und kann bei Bedarf mit dem Schlauch-
system des Infusionsbehalters verbunden
werden. Bei Nichtgebrauch wird das nach
aulRen ragende Katheterende verschlossen
und steril verpackt.

hintere Schadelgrube: Hinterer unterer
Schéadelbereich; dort befindet sich das Klein-
hirn.

Hirndruck: Anstieg des Drucks im Schédel-
inneren, wenn das Hirnwasser nicht durch
die vorgesehenen Offnungen nach unten
abflieRen kann, weil z. B. ein Tumor dies ver-
hindert. Fuhrt zu Kopfschmerzen, plétzlichem
Erbrechen und weiteren neurologischen
Symptomen.

Hirnventrikel: Vier miteinander verbundene
Hohlrdume im Gehirn, die mit Hirnwasser
(Liquor) gefullt sind

Histologie: Lehre von den verschiedenen
Geweben; bei einer histologischen Unter-
suchung werden Gewebeproben mikrosko-
pisch untersucht und oft auch weitere
Untersuchungsmethoden durchgefuhrt.
HLA-System: HLA (= ,human leucocyte
antigene”), eine Gruppe von Genen mit
zentraler Bedeutung fur das Immunsystem.
Es erzeugt EiweiRstrukturen, die auf
Kérperzellen sitzen und dem Immunsystem
ermoglichen, zwischen kérpereigenen

und fremden Zellen zu unterscheiden. Bei
einer Stammzelltransplantation ist es wichtig,
dass Spender und Empfanger moglichst
identische HLA-Gene besitzen.
Hochdosis-Chemotherapie: Einsatz einer
sehr hoch dosierten Chemotherapie, die
nach einer Krebsbehandlung noch im Kérper
verbliebene bésartige Zellen abtéten soll,
dabei aber auch das blutbildende System
im Knochenmark zerstort. Erfordert daher

im Anschluss die Gabe eigener konservierter

Blutstammzellen (autologe Stammzelltrans-
plantation).

Hormon: Botenstoff; wird von speziellen Zellen
produziert und meist ins Blut abgegeben;

hat an Zielorganen spezifische Wirkungen;
setzt z. B. Stoffwechselvorgénge in Gang.

Immunsuppression: Unterdrickung der
kérpereigenen Abwehr (die Immunsuppression
ist eine der Nebenwirkungen der Chemo-
therapie)

Immunsystem: Das kérpereigene Abwehr-
system gegen koérperfremde Substanzen,
insbesondere gegen Krankheitserreger wie
Viren, Bakterien oder Pilze, aber auch zur
Beseitigung krankhaft veranderter Kérper-
zellen. Besteht aus bestimmten weil3en
Blutkérperchen (Lymphozyten) und den von
diesen gebildeten Antikérpern.
Immuntherapie: Zielgerichtete Behandlung
mit Substanzen, die dem kérpereigenen
Immunsystem helfen kénnen, bésartige Zellen
zu erkennen und anzugreifen

Infusion: Kontinuierliches Zufuhren von
Flussigkeiten direkt in die Blutbahn, meist
Uber einen langeren Zeitraum

Injektion: Einbringen von Flussigkeiten in den
Korper mittels Spritze, z. B. unter die Haut

(= subkutan), in die Vene (= intravends) oder
in den Liquorraum (= intrathekal)

kardio-: Das Herz betreffend

Karzinom: Bosartiger Tumor aus Epithel-
gewebe (Gewebe der Haut, Schleimhaut,
Druisen), fast nur bei Erwachsenen (wird
umgangssprachlich oft fur jede Art von Krebs
verwendet, was aber nicht korrekt ist)

Katheter: Schlauch, der in Hohlorgane, GefalRe
oder bestimmte Kérperhéhlen eingefuhrt
werden kann (z. B. zur Probegewinnung oder
Ableitung von Kérperflussigkeiten)
Klinikschule: Einrichtung, um langerfristig
erkrankte Kinder und Jugendliche, die sich im
Krankenhaus oder einer Rehaklinik befinden,
zu unterrichten

Knochenmark: Ort der Blutbildung;
schwammartiges, stark durchblutetes Gewebe,
das die Hohlrdume im Inneren vieler Knochen
ausfullt. Im Knochenmark entwickeln sich

aus Blutvorlauferzellen (Blutstammzellen) alle
Formen von Blutzellen.
Knochenmarkdepression: Verminderte
blutbildende Funktion des Knochenmarks;
meist aufgrund einer Chemotherapie;
reversibel (umkehrbar)
Knochenmarkpunktion (KMP): Entnahme
von Knochenmarkgewebe zur Untersuchung
der Zellen. Meist wird (mithilfe einer Hohl-
nadel) Knochenmark aus dem oberen Rand
des Beckenknochens entnommen.
Knochenmarktransplantation: Ersatz

des kranken Patientenknochenmarks durch
ein geeignetes Spenderknochenmark;

in bestimmten Fallen als Therapie der
bésartigen Erkrankung anzuwenden

(s. Stammzelltransplantation)

Krebs: Umgangssprachlicher Sammelbegriff
far viele verschiedene maligne Krankheiten,
deren gemeinsames Kennzeichen unkontrollier-
tes und abnormales Zellwachstum ist
Krebspradispositionssyndrom: Genetische
Krankheitsbilder, die zu einem erhéhten
Tumorrisiko fUhren

kurativ: Heilend; Therapien, die die Heilung
des Patienten zum Ziel haben



Leukozyten: Weilke Blutkérperchen; Zellen
des Immunsystems

Liquor: Bedeutet Flussigkeit. Das Wort wird
meist fur die Gehirn-Rickenmark-Flussigkeit
(Liguor cerebrospinalis) benutzt, die das
Gehirn und Ruckenmark umspult, um diese
vor Verletzungen zu schitzen und mit
Nahrstoffen zu versorgen.

lokal: Ortlich

Lumbalpunktion (LP): Einstich in den Lenden-
wirbelkanal, um Liquor zur Untersuchung

zu entnehmen oder Medikamente zu verab-
reichen (meist erfolgt beides kombiniert)
lymphatisches System: Im ganzen Koérper
vorhandenes System von Lymphgeféafen und
lymphatischem Gewebe mit lymphatischen
Organen wie z. B. Lymphknoten, Thymus und
Milz. Sorgt dafur, dass Uberall im Kérper
Zellen des Immunsystems vorhanden sind,
um Infektionen abzuwehren und bei der
Reparatur von Gewebsschéaden zu helfen.
Lymphknoten: In vielen Kérperregionen vor-
kommende linsen- bis bohnengroRe Organe
aus Zellen des Immunsystems, welche die
Lymphflussigkeit aus einem Kérperbereich
filtern. Dabei werden Krankheitserreger
erkannt und bekadmpft, was zur Verdickung
von Lymphknoten fuhrt. Es kénnen dort

aber auch bosartige Zellen ,hangen bleiben”
und sich vermehren.

Lymphozyten: Untergruppe der Leukozyten,
die insbesondere fur die Abwehr von Viren
zustandig sind

Magensonde: Ein dinner Schlauch, der durch
die Nase in die Speiseréhre und dartber

in den Magen vorgeschoben wird. Erméglicht
vorUbergehend die Zufuhr von Flussigkeit
und Nahrung, wenn dies auf normalem Weg
nicht mehr méglich ist.

Magnetresonanztomografie (MRT): Bild-
gebendes Verfahren; sehr genaue, strahlen-
freie Untersuchungsmethode zur Darstellung
von Strukturen im Inneren des Kérpers.
Mithilfe magnetischer Felder werden Schnitt-
bilder des Kérpers erzeugt, die meist eine
sehr gute Beurteilung der Organe und vieler
Organveranderungen ermoglichen.

maligne: Bosartig

Malignom: Bésartiger Tumor

Mentoren: Junge Erwachsene, die im Kindes-
oder Jugendalter selbst an Krebs erkrankt
waren und daher viele Situationen gut nach-
fahlen kénnen

Metastase: Tochtergeschwulst des Primar-
tumors. Kann entstehen, wenn sich bésartige
Zellen uber Lymph- oder Blutgefafde verteilen
(metastasieren).

Micro-DNA: DNA ist die Erbsubstanz, in der
die genetische Information im Zellkern
gespeichert wird. Micro-DNA sind kurze
Abschnitte dieser Molekule, die im Blut
zirkulieren und mittels PCR (s. unten) nach-
gewiesen werden kénnen. Micro-DNA aus
Tumorzellen kann als Biomarker helfen, das
Vorhandensein von Tumorzellen im Kérper

zu erkennen. Ein noch neues Verfahren, das
aber zunehmend wichtig wird

Micro-RNA: RNA ist das Transportmolekul fur
die genetische Information. Micro-RNA ist
eine besondere Form dieser Molekdle, die das
Ablesen genetischer Information steuert.

Ein neuer Forschungsbereich. Micro-RNA kann
als Biomarker genutzt, aber prinzipiell auch
therapeutisch eingesetzt werden.

Mitose: Teilung einer Zelle in zwei Tochter-
zellen

monoklonal: Von einem einzigen Zellklon
ausgehend; monoklonale Antikérper werden
im Labor aus Zellkulturen gewonnen und
kénnen ganz gezielt an bestimmte Erkennungs-
strukturen von Krebszellen ,andocken” und
im besten Fall zu ihrer Zerstérung fuhren.
Monozyten: Ein Typ der weiRen Blutkérper-
chen, der Bakterien aufnehmen und zerstéren
kann

Mukositis: Entzindung der Schleimhaut,
z.B.im Mund

multimodal: hier: Ein multimodales Therapie-
konzept vereint verschiedene Verfahren zur
Behandlung.

Nachsorge: Summe aller Maf3nahmen, die
nach Abschluss einer Krebsbehandlung
erfolgen, um einen maglichen Ruckfall (Rezidiv)
oder Krankheitsfolgen zu erkennen und
entsprechend zu behandeln. Die Nachsorge
soll auch helfen, moéglichst gut wieder in

das normale Leben zurtickzufinden. Reha ge-
hért auch zur Nachsorge.

Nekrose: Durch Schédigung hervorgerufenes
Absterben von Zellen oder Gewebe
Nervensystem: Gesamtheit des Nerven-
gewebes, das der Wahrnehmung, der Integra-
tion des Wahrgenommenen, des Denkens
und Fuhlens sowie der Auslésung angemes-
sener Verhaltensweisen dient

Netzwerk ActiveOncoKids: Deutschland-
weites Projekt, das allen Kindern und
Jugendlichen wahrend und nach einer Krebs-
behandlung flachendeckend Sport- und
Bewegungsangebote ermoglicht
Neurochirurg /[ -in: Haben sich auf Opera-
tionen am Gehirn, Rickenmark und anderen
Nervenstrukturen spezialisiert.
Neurofibromatose: Eine Gruppe genetischer
Erkrankungen, die zum Auftreten gutartiger
Verdickungen von verandertem Nerven-
gewebe und typischen braunlichen Hautver-
anderungen fuhren. Es kénnen aber auch
bestimmte gutartige Hirntumore auftreten,
die dann meist an den Sehnerven sitzen

und zur Sehverschlechterung fihren kénnen.
Das Ausmalfd von Krankheitssymptomen ist
individuell ganz unterschiedlich.

Neurologie: Fachgebiet, das sich mit
Erkrankungen des Nervensystems und der
Muskulatur befasst



nuklearmedizinisch: Mit Einsatz radioaktiver
Substanzen durchgefuhrte Untersuchungen
(in diesem Fall nur ganz schwach und kurze
Zeit strahlende Substanzen) und Behandlungen
(in diesem Fall therapeutische Strahlung)

Odem: Eine durch Flissigkeitsansammlung im
Gewebe bedingte Schwellung

Onkologie: Fachgebiet, das sich mit bosarti-
gen Erkrankungen befasst

oral: Den Mund betreffend (z. B. orale
Medikation = durch den Mund einzuneh-
mende Medikamente)

osteo-: Die Knochen betreffend

palliativ: Lindernd. Palliativtherapie richtet
sich gegen die Symptome einer Erkrankung
und dient der Erhaltung bzw. Verbesserung
der Lebensqualitat, wenn eine Heilung nicht
mehr méglich ist (im Unterschied zu einer
kurativen Therapie).

parenterale Ernahrung: Zufuhr von Flussig-
keit und Nahrstoffen Uber eine Infusion direkt
in die Blutbahn

Pathologie: Lehre von den Krankheiten

PCR: Bei der ,Polymerase Chain Reaction”
handelt es sich um ein Testverfahren zum
Nachweis von spezifischen Gensequenzen,
also einer Abfolge von ,Buchstaben” im
genetischen Code. Dabei kann mit winzigen
Mengen von Untersuchungsmaterial festge-
stellt werden, ob eine bestimmte genetische
Information vorhanden ist. In der Onkologie
lassen sich damit bésartige Zellen nachweisen,
aber auch wichtige biologische Eigenschaften
der Zellen erfassen, die z. B. eine zielgerichtete
Therapie erméglichen.

PET-CT: Kombination einer nuklearmedizini-
schen Untersuchung (Positronen-Emissions-
Tomografie) mit einer Computertomografie
(CT). Durch Gabe einer minimalen Menge eines
radioaktiven Zuckerstoffes kann z. B. fest-
gestellt werden, ob und wo im Kérper eine
erhohte Stoffwechselaktivitat besteht, was bei
der Erkennung von aktiven Tumorzellen hilft.
Photonenbestrahlung: Die haufigste Form
der Strahlentherapie, bei der in einem Linear-
beschleuniger energiereiche Strahlung

aus Lichtquanten erzeugt wird. Damit kénnen
Tumorzellen gezielt vernichtet werden.
Polyneuropathie: Nervenschadigung, die
gleichzeitig mehrere periphere Nervenbahnen
im Kérper betrifft. Eine mogliche Neben-
wirkung von Chemotherapie, meist reversibel
Portkatheter: Unter die Haut eingepflanzter
zentraler Venenkatheter (Infusionsschlauch).
Ein Ende des Katheters liegt in einem groRen
herznahen BlutgefaR, das andere Ende endet
unter der Haut in einem Metall- oder Kunst-
stoffreservoir (sogenannter Port). Der Port
kann, wenn eine Infusion erfolgen soll, durch
die Haut punktiert werden (Anstechen mit
einer besonderen Kantile).

Primértumor: Der zuerst entstandene Tumor,
von dem Metastasen ausgehen kénnen
primitiv: hier: Unreif, noch in einem frihen
Entwicklungsstadium

Prognose: Vorhersage; Voraussicht auf den
Krankheitsverlauf; Heilungsaussicht
Prophylaxe: Vorbeugung, Verhttung von
Krankheiten oder Komplikationen
Protonenbestrahlung: Eine Form der Strahlen-
therapie, bei der Protonen mit hoher Energie
erzeugt und auf einen bosartigen Tumor
gerichtet werden. Ermoglicht eine besonders
genaue Eingrenzung des Bestrahlungs-
bereichs, ist aber technisch enorm aufwendig.
Punktion: Einstich in (Blut-)GefaRe, Kérper-
héhlen oder Organe zur Entnahme von
Flussigkeiten und Gewebestickchen oder
zum Einbringen von Substanzen mit
Spezialinstrumenten fur diagnostische oder
therapeutische Zwecke

radioaktiv: Substanzen mit instabilen Atom-
kernen, die sich spontan unter Abgabe

von Energie umwandeln. Die Energie wird

als ionisierende Strahlung freigesetzt

und kann gemessen werden (Diagnostik,

z. B. Szintigrafie). Auch eine Verwendung zur
Zerstorung von Tumorzellen ist moglich,

z. B. radioaktives Jod bei Schilddrtsenkrebs.
Radiologe / Radiologin: Auf die Durchfuhrung
und Auswertung von bildgebenden Unter-
suchungen spezialisiert (Réntgen, CT, MRT etc.)
Radiotherapie: Medizinische Bestrahlung
zur Behandlung bésartiger Erkrankungen.
Meist wird energiereich Photonenstrahlung
eingesetzt, teilweise auch Protonenstrahlung.
Referenzzentrum: Die Arzte, die Krebser-
krankungen im jungen Lebensalter behandeln
(Padiatrische Onkologen) arbeiten deutsch-
landweit und dartber hinaus zusammen.

Weil die Erkrankungen selten sind, gibt es
meist ein Zentrum, das sich ganz speziell mit
einer Art von Krebserkrankung beschaftigt
und fur alle betroffenen Patienten besondere
Untersuchungen von Tumorgewebe durch-
fahrt. Dort werden auch die Bilder von Unter-
suchungen wie MRT zuséatzlich beurteilt und
die Arzte in der behandelnden Klinik bei der
Diagnostik und Therapie unterstutzt.
Regenbogenfahrt: Mut-Mach-Tour, auf der
einmal im Jahr junge Erwachsene, die

selbst als Kind oder Jugendlicher an Krebs
erkrankt waren, mit dem Fahrrad durch
Deutschland fahren und unter anderem Kinder-
krebsstationen und Elternvereine besuchen,
um den betroffenen Kindern und Familien Mut
und Hoffnung zu schenken

Remission: Das Verschwinden der Symptome
einer Krebserkrankung (ein Zustand, in

dem keine bosartigen Zellen mehr nachweis-
bar sind, aber eine Heilung noch nicht mit
Sicherheit festgestellt werden kann)
Resektion: Entfernung von erkranktem
Gewebe, von Organ- oder Korperteilen



Resistenz: hier: Widerstandsfahigkeit von
Zellen gegenuber Chemotherapeutika oder
Antibiotika

reversibel: Umkehrbar; l&sst sich wieder rick-
gangig machen bzw. kann wieder verschwinden
Rezidiv: Ruckfall; Wiederauftreten einer
Erkrankung nach erreichter Remission
Réntgen: Untersuchung mit Réntgenstrahlen,
durch die Strukturen im Korperinneren
dargestellt werden kénnen. Wird vor allem fur
die Untersuchung von Knochen verwendet.

Samenspende: Gewinnung von Samenzellen
(Sperma) bei mannlichen Krebspatienten

vor einer Chemotherapie. Diese werden dann
tiefgefroren gelagert und somit haltbar
gemacht, um eine spétere Vaterschaft moglich
zu machen.

Schwerbehindertenausweis: Nachweis Uber
den Status als schwerbehinderter Mensch
nach Sozialgesetzbuch (SGB) IX; gibt Auskunft
Uber den Grad der Behinderung (GdB,
Schwere der Behinderung) und spezifische
Merkzeichen (Einschrankungen).

Sedierung: Psychische Dampfung durch
Verabreichung von Beruhigungsmitteln,

z. B. vor unangenehmen Eingriffen
Sekundéartumor: Zweittumor

Sepsis: Umgangssprachlich auch Blut-
vergiftung; eine lebensbedrohliche Infektion,
bei der sich Krankheitserreger im Blut

rasch vermehren und vom Abwehrsystem
des Korpers nicht mehr unter Kontrolle
gebracht werden kénnen

Signalweg: Bezeichnet in der Onkologie ein
kompliziertes System aus vielen Eiweil3-
molekulen, durch die Informationen zwischen
Zellkern und Zelloberflache transportiert
werden. Die Aktivierung eines Gens kann zum
Beispiel Uber mehrere Zwischenstationen
bewirken, dass ein bestimmter Rezeptor auf

der Zelloberflache erscheint. Umgekehrt kann
die Aktivierung eines solchen Rezeptors

eine Veranderung im Zellkern verursachen.
Stoérungen in diesem System kénnen die
Ursache einer Krebserkrankung sein;
zielgerichtete Therapie versucht, solche
Stérungen wieder zu beseitigen.

solide: Fest; solider Tumor: feste, értlich
umschriebene Zunahme von kérpereigenem
Gewebe

Sonografie, Ultraschall: Bildgebendes
Verfahren; Untersuchungsmethode, bei der
Ultraschallwellen durch die Haut in den
Kérper gesendet werden. An Gewebs- und
Organgrenzen werden die Schallwellen
zuriickgeworfen (reflektiert), von einem Emp-
fanger (Schallkopf) aufgenommen und mit-
hilfe eines Computers in Bilder umgewandelt.
sporadisch: Vereinzelt auftretend;
gelegentlich, selten vorkommend
Stammazellen: Unreife (undifferenzierte) und
unbegrenzt teilungsfahige Zellen, aus denen
durch Teilung jeweils wiederum eine Stamm-
zelle und eine zur Reifung (Differenzierung)
fahige Zelle entstehen. Stammzellen sind das
Ausgangsmaterial der embryonalen Organ-
entwicklung und aller regenerationsfahigen
Gewebe des Menschen (z. B. Haut, Schleim-

haute, blutbildende Zellen des Knochenmarks).

Stammazelltransplantation (SZT): Uber-
tragung von Vorlauferzellen der Blutbildung
nach einer sehr intensiven Vorbehandlung
(Hochdosis-Chemotherapie oder Konditio-
nierung). Die Vorlauferzellen stammen ent-
weder aus dem Knochenmark (Knochenmark-
transplantation) oder dem Blut (periphere
Stammzelltransplantation). Wenn ein anderer
Mensch der Spender der Zellen ist, spricht
man von allogener SZT. Wenn die Zellen vom
Patienten selbst stammen, handelt es sich
um eine autologe SZT.

stationare Behandlung: Behandlung in einer
Klinik rund um die Uhr, also auch Gber Nacht
Strahlentherapie: Kontrollierte Anwendung
ionisierender Strahlen zur Behandlung

von bésartigen Erkrankungen (am haufigsten

Photonenstrahlung, zunehmend auch Proto-
nenstrahlung oder andere Partikelstrahlung).
Auch das direkte Einbringen eines radioakti-
ven Strahlers in einen Tumor (Brachytherapie)
oder das Einspritzen einer radioaktiven
Substanz in die Blutbahn gehéren zu den
Strahlenanwendungen (Nuklearmedizin).
subkutan (s. ¢.): Unter die Haut

supportiv: Unterstltzend; Behandlungsmal3-
nahmen zur Vorbeugung und Behandlung
krankheits- und/oder behandlungsbedingter
Nebenwirkungen und Komplikationen
Survivor-Sprechstunde: Eine spezielle
Sprechstunde, die in groRen onkologischen
Zentren angeboten wird und die jungen
Menschen zur Verfugung steht, die von einer
Krebserkrankung im Kindes- oder Jugendalter
geheilt wurden und die die meist 5-jahrige
direkte Nachsorge abgeschlossen haben.
Dort kénnen verschiedene Untersuchungen
sinnvoll koordiniert durchgefuhrt werden
und es stehen verschiedene Facharzte zur
Verfugung. Besonders wichtig ist dies oft
nach einer Hirntumorbehandlung und Schéadel-
bestrahlung im Kindesalter, die nicht selten
zu Langzeitfolgen fuhren, die spezielle Unter-
suchungen und Therapiemafinahmen
erfordern.

sympathisches Nervensystem: Teil des
vegetativen (unbewussten) Nervensystems;
dient der Anpassung an Anforderungs-

und Stresssituationen. Erregung fahrt zum
Beispiel zu einer Erhéhung des Blutdrucks,
einer Zunahme der Herz- und Atemfrequenz,
einer Erweiterung der Pupillen und vermehr-
tem Schwitzen.

Symptom: Krankheitszeichen

Syndrom: Krankheitsbild, das durch das
gemeinsame Auftreten verschiedener
Symptome gekennzeichnet ist und dessen
Symptome alle durch eine gleiche Ursache
ausgeldst werden (oft ein Gendefekt)
systemisch (hier: Systemtherapie): Den
ganzen Kérper betreffend (im Gegensatz

zu lokal oder begrenzt)



Szintigrafie: Nuklearmedizinisches Unter-
suchungsverfahren, bei dem schwach
radioaktiv markierte Stoffe in die Blutbahn
gespritzt werden und sich anreichern,

wo die passenden Bindungsstellen vorhanden
sind. Durch Aufzeichnung der Strahlung

lasst sich dies bildlich darstellen (Szintigramm).

In der Krebsheilkunde kénnen mithilfe der
Szintigrafie Tumoren oder Metastasen sichtbar
gemacht werden.

tagesklinische Behandlung: Mehrstundiger
Aufenthalt in der Klinik, um z. B. eine
Infusionsbehandlung durchzufuhren; es ist
aber keine Ubernachtung erforderlich.
Therapie: Behandlung von Krankheiten,
Behinderungen oder Verletzungen
Therapieoptimierungsstudie: Kontrollierte
klinische Studie, die der optimalen Behand-
lung der Patienten und gleichzeitig der
Verbesserung und Weiterentwicklung der
Behandlungsmoéglichkeiten dient. Die
Therapieoptimierung ist dabei nicht nur auf
eine Verbesserung der Heilungsaussichten,
sondern auch auf eine Begrenzung behand-
lungsbedingter Nebenwirkungen und Spat-
folgen ausgerichtet.

Thrombozyten: Aus Megakaryozyten im
Knochenmark gebildete kernlose, scheiben-
férmige Blutbestandteile, deren Haupt-
funktion die Blutstillung ist

T-Lymphozyten, T-Zellen: Unterform der
Lymphozyten; fur die zellulare Immunantwort
verantwortlich und damit wichtig vor allem
fur die Abwehr von Virus- und Pilzinfektionen;
gebildet im Thymus. Bestimmte T-Lympho-
zyten kénnen auch bésartige Zellen angreifen,
was heute in der Immuntherapie von Krebs-
erkrankungen genutzt wird.

Toxizitat: Giftigkeit

Transfusion: Ubertragung von Blut oder Blut-
bestandteilen von einem Spender auf einen

Empfanger. Voraussetzung ist die Blutgruppen-
kompatibilitat zwischen Spender und
Empféanger.

Transplantation: Ubertragung von Geweben,
Organen oder Zellen

Tumor: Geschwulst, sowohl gutartig (benigne)
als auch bosartig (maligne)

Ultraschall: s. Sonografie

venés: Die Venen (BlutgefaRe, die zum Herz
hinfuhren) betreffend

WHO: World Health Organization,
Weltgesundheitsorganisation

Zellarmut: Mangel an Blutzellen im Blut selbst
(kann Leukozyten, Erythrozyten und Throm-
bozyten betreffen) oder im Knochenmark
(Zellen der Blutbildung). Entsteht als typische
(vorubergehende) Nebenwirkung einer
Chemotherapie.

zentraler Venenkatheter (ZVK), zentral-
venéser Katheter: Kunststoffkatheter
(Infusionsschlauch), der meist nach Punktion
(Einstich) einer Vene im Bereich der oberen
Korperhalfte in das vendse GefaRsystem
eingefuhrt und herznah vorgeschoben wird.
Das aufRere Ende des Katheters ist entweder
Uber eine unter der Haut befestigte Kammer
(Portsystem) mit einer Nadel zugénglich

oder kann als Schlauch aufRerhalb des Kérpers
an das Infusionssystem angeschlossen
werden (Broviac- oder Hickman-Katheter).
Zentralnervensystem (ZNS), zentrales
Nervensystem: Umfasst Gehirn und Rucken-
mark und wird vom peripheren Nervensystem
abgegrenzt.

zielgerichtete Therapie: Ein Oberbegriff

fur (noch relativ neue) Behandlungsformen
einer Krebserkrankung, die sich gezielt
gegen bestimmte biologische Merkmale des
Tumors richten. Wahrend Zytostatika gegen
eine Vielzahl von Krebserkrankungen wirksam
sind, braucht eine zielgerichtete Therapie
immer eine passende Struktur auf oder in der
Krebszelle, um einen therapeutischen Effekt
zu haben. Typische Ansatzpunkte sind
Rezeptoren auf der Zelloberflache, Molektle
im Signalweg zwischen Zelloberflache und
Zellkern sowie Eiweifdstrukturen im Zellkern
oder direkt bestimmte Abschnitte der
genetischen Information.

Zytologie: Lehre von den Zellen

Zytostatika (Chemotherapie): Medikamente
in der Krebsbehandlung, die das Zellwachstum
hemmen, insbesondere durch Stérung des
Zellstoffwechsels oder Schadigung des
Zellkerns. Dadurch kénnen vor allem schnell
wachsende bosartige Zellen an ihrer Ver-
mehrung gehindert oder auch direkt zerstort
werden.

zytotoxisch: Zellschadigend

Ein umfangreiches Glossar findest du unter:
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