Die Behandlung krebskranker Kinder und Jugendlicher ist langwierig und fir

die Patienten sehr anstrengend und belastend. Da wundert es nicht, dass sie
manches Mal die Geduld verlieren und unwillig werden. ErfahrungsgemaR koope-
riert ein Kind besser, wenn es fiir seine Anstrengungen belohnt wird.

Das Konzept der ,,Bravery Beads® ist ein bewédhrtes Belohnungssystem fiir die
gesamte Behandlungszeit:

Fir jeden Eingriff, jede Behandlungsprozedur bekommen die Patienten eine
spezielle Perle, die diesen bestimmten Eingriff oder diese bestimmte Untersu-
chung symbolisiert. Die Perlen konnen sie auf einem langen Band aufziehen. So
entsteht ein interessantes Muster und fir jeden Patienten eine individuelle, ganz
besondere Kette.

Die Mutperlen-Kette ist ein bundesweites Projekt der Deutschen
Kinderkrebsstiftung und wird in den ortlichen Elterngruppen zugunsten
krebskranker Kinder umgesetzt.
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Ein Projekt der Deutschen Kinderkrebsstiftung

Anleitung fir das Pflegepersonal




Sinn und Zweck der Mutperlen

Mit den ,Mutperlen® haben wir eine Idee aufgegriffen,
die es schon unter dem Titel ,,Bravery Beads“ in angel-
sachsischen Landern gibt. Von deren Erfolg beindruckt
hat die hollandische Elterngruppe fir Krebskranke Kin-
der und Jugendliche (VOKK) einen Satz Perlen speziell
fur diesen Zweck entworfen. In Absprache mit VOKK
greifen wir diese Initiative auf und mochten sie auch in
unseren Kliniken einfiihren. Jede Perle ist eine kleine
Belohnung auf dem Weg durch die Behandlung. Zusam-
men zeigen sie, was schon bewaltigt wurde. Wenn die
Kinder vom ,Sammelfieber gepackt sind, freuen sie
sich schon auf die néchsten Perlen und damit bekommt
der jeweilige Eingriff einen anderen, nicht mehr ganz
so bedrohlichen Stellenwert. Mit der Vorfreude auf die
,Belohnung* kénnen Angste in den Hintergrund treten.
Gleichzeitig haben die Patienten einen viel besseren
Einblick in die Routine ihrer Behandlung. Die verschie-
denen Eingriffe werden ,sichtbar®, jeder kann anhand
der Kette ,lesen®, an welcher Stelle der Therapie der
einzelne Patient gerade ist und Eltern kénnen ihre
Kinder anhand der Perlen besser auf die kommenden
Notwendigkeiten vorbereiten.

Wer soll die Mutperlen bekommen?
Eigentlich jeder Krebspatient, jede Krebspatientin
im Alter zwischen 0 und 18 Jahren.

Die Kinder und Jugendlichen lieben es, ihre Ketten
deutlich sichtbar ans Bett oder an den Tropfstander

zu hangen, denn dariber kann man auch mit Fremden
sehr schnell ins Gesprach kommen. Anhand der Perlen
koénnen sie ihren Eltern, GroBeltern, Geschwistern und
Freunden erklaren, was sie hinter sich haben - und
verdeutlichen, was sie noch zu erwarten haben. AuBen-
stehende kdnnen das auf diese Art und Weise viel
besser verstehen.

Jede Kette ist individuell und erzahlt die Geschichte des
jeweiligen Patienten, der jeweiligen Patientin. Manch-
mal kdnnen sie sehr lang werden, wenn es zum Beispiel
Komplikationen gibt oder eine Stammzelltransplantati-
on durchgefiihrt werden muss. Viele Patienten heben
ihre Kette noch lange nach Abschluss der Behandlung
auf, verwahren sie wie einen Schatz oder dekorieren
damit ihr Zimmer. Auch fir Eltern, deren Kind verstor-
ben ist, kann eine solche Kette ein besonderes Kleinod
sein, eine ganz individuelle Erinnerung an ihr Kind.




Wie geht man vor?

Gleich zu Beginn, wenn die Diagnose steht, bekommt der Patient/die Patientin eine lange gewachsten Schnur,
eine Perle mit dem Logo der Elterngruppe, eine Perle mit einem Anker (Symbol fur Hoffnung) und Buchstaben-

perlen fir seinen/ihren Namen. Von da an entsteht die jeweils eigene Kette. Jede Perle hat ihre Bedeutung

und steht fur eine bestimmte Intervention. Sowohl auf der Station als auch in der Ambulanz werden die Perlen
vergeben. Wenn das Kind zwischendurch in einem anderen Krankenhaus versorgt wurde, kann es von der Pfle-
gekraft die fehlenden Perlen spater ausgehandigt bekommen.

Untersuchungen
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Pieks

Eine rote Perle gibt es fiir jeden Pieks (Fingerpieks, Venen-
punktion, s.c. oder i.v. Infusion) und bei mehreren Pieksen
am Tag ein rotes Kleeblatt.

Rontgen/Ultraschall/Scan/CT/MRT/EEG usw.
Nach jeder Untersuchung dieser Art gibt es eine gelbe
Kugel.

Therapie

©
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Chemotherapie

Bei Beginn jeder Chemotherapie gibt es einen Che-
mo-Kasper-Kopf, dann pro Chemo-Tag eine orange/
weiB/griine Scheibe.

Orale Chemotherapie
Fir jede Woche orale Chemotherapie gibt es
eine rosa/weiB/griine Scheibe.

Dexamethason
Fir jeden Dexamethason-Block gibt es eine blau/
gelbe Perle.

Immunotherapie
Am Anfang von jeder Immuntherapie gibt es eine
Aqua-weissblaue Scheibe

Supportiv-Behandlung
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Sondenernédhrung/Parenterale Erndhrung
Eine gelbe Scheibe gibt es, wenn ein Sondenschlauch eingefiihrt
wurde oder wenn eine parenterale Erndhrung erfolgte.

Bluttransfusion/Immunglobuline
Bei jeder Ubertragung von Blut, Thrombozyten oder Immunglobu-
linen gibt es eine der gedrehten rot-blauen Perlen.

Zentral-venoéser Katheter/Port anpieksen
Jedes Mal, wenn durch die Haut gepiekst werden muss, um an
den zentrale Zugang zu kommen, gibt es eine kleine orange Kugel.

Verband entfernen oder Faden ziehen
Immer wenn ein Verband (auch Tegaderm) entfernt oder Faden
gezogen werden mussen, gibt es eine kleine lila Kugel.

ankenhaus

Fahrt mit dem Krankenwagen

Stationare Aufnahmen
Fir jede angefangene Woche im Krankenhaus gibt es einen blauen Stern.

Intensivstation
Wenn ein Kind auf die Intensivstation muss, bekommt es eine gelb/griine
ovale Perle und fir jede weitere angefangene Woche noch eine.

Weitere Perlen
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Zu Beginn der Therapie

gibt es eine Perle mit dem Logo der Elterngruppe, dazu kommen die
Buchstabenperlen fiir den jeweiligen Namen des Patienten/der Patientin
und eine blaue Scheibe mit einem Anker.

Wenn die Haare ausfallen,
gibt es eine Perle in Form einer Kappe.

Haarwuchs
wenn die Haare wiederwachsen

Bei Stammzellsammlung
gibt es eine griine Raupe.

Zum Geburtstag
gibt einen gelben Smily.
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Knochenmarkpunktion
Nach jeder KMP gibt es eine kleine weiB-lila Kugel.

Lumbalpunktion
Nach jeder Lumbalpunktion kommt eine griine Kugel auf die Kette.

Radiotherapie
Bei der ersten Bestrahlung gibt es einen Radio-Robby-
Kopf und pro Bestrahlungstag eine gelb/rosa Scheibe.

Stammzell-Transplantation

Nachdem das Kind Stammzellen oder Knochenmark empfangen hat,
gibt es eine orange-lila Schnecke. Bei Abschluss der gesamten Trans-
plantationszeit (Entlassung aus der Isolierung) gibt es die

lila-orange Schnecke.

Radio-aktive Behandlung

Nach jeder Therapie mit radio-aktiver Substanz (nicht zur Untersu-
chung!) wird eine weiBe ovale Perle ausgegeben, die im Dunkeln
leuchtet.

Operation
Nach jeder Operation mit Anésthesie gibt es eine blau-weiBe Kugel.

Augentropfen/Augensalbe

Wenn Augentropfen flir eine Fundoskopie gegeben werden missen,
gibt es eine ovale blaue Perle - auch fiir jeden Tag, an dem wegen
der Chemotherapie Augensalbe gegeben werden muss.

Inhalieren
Wenn inhaliert werden muss, gibt es ein rosa Dreieck.

Katheterisierung/Einlauf
Wenn ein Katheter gesetzt oder ein Klysma/Einlauf gegeben
werden muss, gibt es eine flache ovale rosa Perle, die glitzert.

Injektion
Nach jeder Injektion gibt es eine griin-weiB gedrehte Perle

Notaufnahme
Bei jeder Notfallaufnahme gibt es einen Wiirfel in den Regenbo-
genfarben.

Isolierung
Muss der Patient/die Patientin isoliert werden, gibt es fiir jede
angefangene Woche einen tiirkisen Mond mit Glitzerpiinktchen.

Hat das Kind einen super guten Tag erlebt,
bekommt es einen rosa Kreisel.

Und wenn es einen ganz schrecklichen Tag
erleben muss, bekommt es einen griinen Kreisel.

Wenn eine Prothese angepasst
werden muss oder eine Maske fir die Bestrahlung,
gibt es einen kleinen Léwen.

Zum Ende der Behandlung
gib es eine tiirkis/orange Blume.

Anéastesiologie
Bei jeder Narkose oder Sedierung bekommt das Kind eine weiBe
Wolke.
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Liebe Kinder!
Wir méchten hier das Mutperlen-Projekt vor-
stellen:

Mit Beginn der Behandlung bekommt jeder Pa-
tient/jede Patientin eine lange Schnur mit dem
Emblem der Elterngruppe. Dann darf man seinen
eigenen Namen auffddeln und damit ist es jetzt
Deine eigene Kette.

Bei allen MaBnahmen, die durch die Behandlung
notwendig werden, kommt immer eine weitere
Perle hinzu, zum Beispiel fiir Piekse oder eine
Bluttransfusion. Anhand der unterschiedlichen
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: Pieks

0 ) Rontgen/Ultraschall/Scan/usw.

Mehrere Piekse an einem Tag

Knochenmarkpunktion

Lumbalpunktion
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Chemotherapie (2 Perlen)

Orale Chemotherapie
Dexamethason
Radiotherapie (2 Perlen)

Stammzell-/Knochenmark-
transplantation

Radioaktive Behandlung
Operation

Immunotherapie

Ulnterstiitzende %eﬁan&/ung

Sondenerndhrung/Parenterale Erndhrung
Bluttransfusion/Immunglobuline
Zentral-venoser Katheter/Port anpieksen
o Katheterisierung/Einlauf

\*J Inhalieren

. Verband entfernen/Fdden ziehen
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Perlen kann man so erkennen, an welcher
Stelle der Behandlung man gerade ist. Man
kann das mit den anderen Kindern verglei-
chen, die Ketten auch mit nach Hause neh-
men und den Geschwistern, aber auch den
Schulkameraden oder -kameradinnen zeigen.
Eigentlich ist die Kette wie ein Tagebuch, das
am Ende der Behandlung eine, ndmlich Deine
eigene, Geschichte erzdhlt.

Schau Dir die ver-
schiedenen Per-
len mal an und
frage danach,
wenn Du das
ndchste Mal
ins Behand-
lungszimmer 3
musst.

@  Augentropfen/Augensalbe

Ll Injektion
Im Krankenhaus

Fahrt im Krankenwagen
Stationdre Aufnahme
Intensivstation

Notaufnahme
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Isolierung

Geitere 0Perlen f()lr:

Beginn der Behandlung
Haarausfall
Haarwachstum
Stammzell-Sammlung
Ein Supertag!

Ein schrecklicher Tag!
Geburtstag

Prothese

Ende der Behandlung

Andstesiologie
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