





Liebe Eltern und Angehorige,

ein krebskrankes Kind und seine Familie stehen vor groRen Herausforderungen:
intensive Therapien, haufige Krankenhausaufenthalte, verpasste Schulstunden,
Einschrankungen im Alltag, kérperliche Verédnderungen, die Betreuung von Geschwis-
terkindern, finanzielle EinbuRen und nicht zuletzt der Umgang mit Angsten und Un-
sicherheit. In dieser Zeit kdnnen gut informierte Eltern ihr Kind besser unterstit-

zen und den gemeinsamen Weg durch die Behandlung ein Stuck leichter gestalten.

Darum moéchte diese Broschure lhnen hilfreiche Informationen rund um die Diag-
nose, Behandlung und den Alltag mit der Krebserkrankung Ihres Kindes geben.
Neben medizinischen Grundlagen enthalt sie praktische Tipps und Hinweise,

wie Sie mit den psychischen Belastungen umgehen kénnen, die sowohl lhr Kind
als auch Sie als Familie betreffen kénnen.

Da es viele verschiedene Krebsarten im Kindes- und Jugendalter gibt und jede
familiare Situation einzigartig ist, kann diese Broschure nur typische Verlaufe und
grundlegende Zusammenhange darstellen. Fur individuelle Fragen oder besondere
Anliegen zur Erkrankung lhres Kindes steht Ihnen |hr Behandlungsteam jederzeit
als Ansprechpartner zur Verfugung.

Weitere Informationen und Informationsmaterialien finden Sie auf
www.kinderkrebsinfo.de und www.kinderkrebsstiftung.de.

Die Redaktion
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Was ist Krebs?

Die Bezeichnung ,Krebs” ist ein Uberbegriff fir viele verschie-
dene Arten von bésartigen Erkrankungen, die alle spezifische
Eigenarten haben, unterschiedlich behandelt werden und
darum auch unterschiedliche Heilungschancen haben.



Die Krankheit entsteht durch verandertes,
unkontrolliertes Zellwachstum. Die gesun-
den Zellen werden verdrangt oder in ihrer
normalen Funktion stark beeintrachtigt.
Krebs kann in Form einer Leukémie auf-
treten, die sich im Blutsystem verbrei-
tet, oder als , der Uberall im
Korper entstehen kann. Krebserkrankun-
gen, die im Kindes- und Jugendalter auf-
treten, unterscheiden sich sehr stark von
den Erkrankungen im Erwachsenenalter.
Trotz stéandiger und intensiver For-
schung auf diesem Gebiet weifl man heute
in den meisten Fallen immer noch nicht,
warum Kinder und Jugendliche an Krebs
erkranken. Es gibt Uber das Entstehen eine
Reihe von eigentumlichen Vorstellungen,
die weder zutreffen noch wissenschaftlich
belegbar sind.

Einige wichtige Fakten zu den Ursachen

von Krebs im Kindes- und Jugendalter:
Wissenschaftliche Prafungen konnten
bisher nicht belegen, dass Krebs bei Kin-
dern und Jugendlichen durch mensch-
liches Verhalten verursacht wird. Es ist
also nicht anzunehmen, dass etwas, das
Sie oder |hr Kind getan oder nicht getan
haben, die Krankheit auslésen konnte.
Da bis jetzt die Ursache von Krebs im
Kindes- und Jugendalter in den meisten
Fallen noch nicht erklarbar ist, hatten Sie
also auch nichts unternehmen kénnen,
um diese Krankheit bei lhrem Kind zu
verhindern.
Nur wenige Arten von Krebs bei Kindern
und Jugendlichen sind
bedingt (kénnen also auf Erbfakto-

ren beruhen). Wenn ein Kind in der Fami-
lie erkrankt ist, bedeutet das in der Regel
nicht, dass auch die Geschwister geféhr-
det sind.

Krebs ist nicht ansteckend. Die Krankheit
kann nicht von Mensch zu Mensch oder
von Tier zu Mensch Ubertragen werden.
Es ist nicht bewiesen, dass Nahrungs-
mittel oder Zuséatze in Nahrungsmitteln
fur die Entstehung von Krebs bei Kindern
und Jugendlichen verantwortlich sind.
Auch gibt es keine wissenschaftlich fun-
dierten Beweise, dass die Krankheit auf
unbekannte Strahlungsquellen, unter-
irdische Krafte oder Wasseradern
zurtckzufuhren ist.

Die Redaktion
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Krebsarten bei Kindern und Jugendlichen
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2 Leukamien

Leukdmie ist eine Krebsform des Blutes, die im Knochenmark entsteht.
Das Knochenmark ist eine geleeartige Substanz aus Zellen, die das porése
Innere der Knochen ausfullt. Dort werden die Blutzellen produziert.



Das produziert drei Arten
von Zellen:
Die roten Blutkérperchen (
) werden auch Erys genannt.
Sie geben dem Blut seine rote Farbe.
Diese Zellen nehmen Sauerstoff auf und

transportieren ihn Gberall hin im Kérper.

sind die Blutplattchen,
die fur die Blutgerinnung notwendig
sind. Sie helfen, Blutungen zu stillen
(z. B. bei Verletzungen).
Die weiRen Blutkérperchen (
) werden auch Leukos genannt.
Sie bekampfen

Es gibt drei Arten von wei3en Blut-
kérperchen:
, die Fremdstoffe
wie Bakterien zerstoren kénnen
, die Substanzen produ-
zieren, mit denen sie Viren und Fremd-
kérper bekampfen kénnen ( )
, die kérperfremde Stoffe
zerstéren

Im Zusammenhang mit Leukéamien wird
haufig die Bezeichnung ,, " erwahnt
(meistens als Abkurzung far ,,

"), welche unreife weilRe Blutzellen sind.

Normalerweise sind weniger als 5 % aller
Zellenim . Sie rei-
fen zu weiRen Blutzellen heran. Leukémien
sind Fehlentwicklungen dieser Blutkérper-
chen, wobei der normale Reifungsprozess
unterbrochen wurde. Statt auszureifen, um
gewisse Funktionen Ubernehmen zu kén-

nen, verbleiben diese unreifen Zellen (leuk-
amische ) in ihrem frihen Stadium
und vermehren sich unkontrolliert. Eine sol-
che Fehlentwicklung kann bei allen drei Arten
von weifden Blutkérperchen vorkommen.

Der Patient fallt durch

auf, die fir einen Mangel an nor-

malen Blutzellen typisch sind:
Wenn rote Blutkérperchen von leuka-
mischen Zellen verdrangt werden, sinkt
der Anteil der roten Blutkérperchen
im Blut und der Patient sieht blass aus.
Das Kind ist oft mude, da das erkrankte
Blut nicht gentgend Sauerstoff zum
Herzen, zur Lunge und zu den Muskeln
transportieren kann.
Werden die durch die

im verdrangt,

kann es sein, dass das Kind vermehrt
blaue Flecken aufweist und zu Blutungen
neigt, die unter Umstanden nicht mehr
aufhéren.
Wenn die normalen, reifen weif3en Blut-
kérperchen nicht vorhanden sind, gibt es
im Blut keine Zellen mehr, die Bakterien
und Viren bekdmpfen kénnen; dadurch
erhoht sich die Gefahr von
betrachtlich.

Gelangen leukdmische vom
ins Blut, kdnnen sie im Blutaus-
strich gesehen werden. Sie kdnnen Uber das
Blut zu anderen Stellen des Kérpers sowie
zu den einzelnen Organen wandern, wo sie
manchmal genauso weiterwachsen wie im
. Das kann dort zu Organver-

groRerungen oder Funktionsausfallen fuhren.

2 Leukémien
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Eine Leukamie ist die gestorte Entwicklung
einer der drei verschiedenen weilken Zell-

arten ( , und

). Die haufigsten Leukamien
sind die lymphoblastische Leukédmie
(auch lymphatische Leukédmie oder
kurz ALL) und die myeloische Leu-

kédmie (kurz AML). Innerhalb dieser Grup-
pen existieren zahlreiche Unterformen,
die heute vor allem anhand genetischer
und molekularer Merkmale unterschieden
werden.

Es gibt und For-
men der Leukdmie. Im Gegensatz zum
Erwachsenenalter kommen bei Kindern

und Jugendlichen die Formen sehr
viel haufiger vor. Eine Leukémie ist
dadurch gekennzeichnet, dass die Veran-
derung des sehr schnell zu

Beschwerden fuhrt, die lebensbedrohlich
sind und unbehandelt in wenigen Wochen
zum Tode fUhren wirden.

Leukadmien haben einen
langsameren Verlauf und machen deshalb
weniger Beschwerden. Dennoch mussen sie
behandelt werden, weil die Krankheit sich
auf Dauer lebensbedrohlich entwickeln kann.

Die lymphoblastische Leukamie (ALL)
wird oft auch ,Kinderleukdmie” genannt. Sie
ist die haufigste Leukamieform und zugleich
die haufigste Krebserkrankung im Kindes-
alter. Wie der Name schon sagt, entarten
hierbei die Vorlauferzellen der
(Lymphoblasten). Die ALL kann in jedem

Alter auftreten, am haufigsten sind die Kin-
der bei Diagnosestellung jedoch zwischen 1
und 5 Jahre alt. Insgesamt tritt die ALL bei

Jungen etwas haufiger auf als bei Madchen.

Die myeloische Leukamie (AML)
kommt haufiger bei Erwachsenen als bei Kin-
dern vor. Im Kindes- und Jugendalter tritt
sie besonders bei Sauglingen und Kleinkin-
dern bis 2 Jahre auf. Jungen sind etwas h&u-
figer betroffen als Madchen. Bei der AML
entwickeln sich die leukédmischen

aus den myeloischen Vorlauferzellen,
aus denen z.B. ,
oder Blutplattchen entstehen. Meistens ent-
artet ein Myeloblast, der Vorlaufer der wei-
Ren Blutzellen ( , ).

Die myeloische Leukéamie (CML)
kommt im Kindes- und Jugendalter sehr sel-
ten vor. Die besonderen Merkmale der CML
sind die zahlreichen granulozytaren Vor-
stufen, die in stark erhéhter Zahl im peri-
pheren Blut vorhanden sind. Die CML kann
sehr unterschiedlich verlaufen, wird aber
friher oder spater in eine Form der
Leukamie Ubergehen. Die CML nimmt
bei der Therapie eine Sonderrolle ein: Ima-
tinib, ein Tyrosinkinase-Inhibitor, hemmt
ein in den Krebszellen bei der CML tber-
aktives Enzym, das dazu fuhrt, dass sich
die Krebszellen zu oft teilen. Durch diese
zielgerichtete Therapie kann es bei vie-
len Patienten zur (Ruckbil-
dung der Krankheitszeichen) kommen.



Beim myelodysplastischen (kurz
MDS) sind die im

nicht mehr in der Lage, dazu funktio-
nierende Blutzellen zu bilden, wodurch es zu
einem Mangel an roten und weiRen Blutzel-
len sowie an Blutplattchen kommen kann.
Aus dem MDS kann sich eine Leu-
kamie entwickeln.

Zur Diagnosestellung sind eingehende
Blut- und Knochenmarkuntersuchun-
gen notwendig, denn die ersten Anzei-
chen einer Leukamie kénnen den
anderer Krankheiten wie des
Pfeifferschen Drisenfiebers, verschiede-
ner , von Mandelentztindungen,
rheumatischen Erkrankungen, Gehirnhaut-
entzindungen, Mumps und anderer Krebs-
formen tauschend ahnlich sein. Bei jeder
Leukdmie ist es notwendig, zu bestim-
men, welche Gruppe der weiRen Blutkér-
perchen befallen ist, da sich danach die
Behandlung und deren Erfolg richten.
Meistens kann die Zellart schon unter dem
Mikroskop erkannt werden. Aber dennoch
mussen zusatzlich immunologische und
Laborverfahren durchgefuhrt
werden, um ganz sicherzugehen.
Leukédmien werden hauptsachlich mit
einer Kombinationschemotherapie behan-
delt, d. h., es werden mehrere Medikamen-
te gleichzeitig gegeben, die die Krankheit
unter Kontrolle bringen und beseitigen sol-
len. Auch Blut- oder Thrombozytentrans-
fusionen sowie eine Antibiotikatherapie
mussen haufig wéhrend der Behandlung

vorgenommen werden. Bei ungewéhnlichen
Komplikationen kénnen auch operative Ein-
griffe notwendig sein, und bei einigen For-
men der Leukdmie sowie bei Rickfallen der
Krankheit kann eine Stammzelltransplanta-
tion erwogen werden.

2 Leukémien
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3 Solide Tumoren

~tumor” bedeutet Ubersetzt Schwellung oder Geschwulst
und beschreibt eine értlich begrenzte, feste (solide) Zunahme
von Gewebe. Tumoren kénnen gutartig (benigne) sein.

Diese sind kein Krebs. Bésartige (maligne) Tumoren geho-

ren zu den Krebserkrankungen. Der Tumor am Ursprungs-

ort wird Primartumor genannt. Siedeln sich Zellen von die-
sem Tumor in anderen Stellen des Kérpers ab und wachsen
dort, werden diese Ansammlungen Metastasen genannt.



Im Folgenden erfahren Sie nun einiges
Uber die verschiedenen Arten

bei Kindern und Jugendlichen.
Die verschiedenen
werden nach den Zelltypen benannt, aus
denen sie entstehen.

Lymphome sind Krebsformen, die von
den Zellen des Lymphsystems ausge-
hen, das sich aus verschiedenen Gefa-
3en und Organen zusammensetzt:

In LymphgeféalRen, die sich tberall im

Korper befinden, wird die fast farb-

lose Lymphflussigkeit transportiert.

Lymphatische Organe wie

, Milz und Thymus enthalten
Zellen, die zur Infektabwehr notwendig
sind ( ).
kédnnen auch in anderen

Teilen des Koérpers wie den Mandeln,

dem Magen, dem Dinndarm und der

Haut vorkommen.

Lymphome werden generell in das Hodgkin-
Lymphom und die Gruppe der Non-Hodg-
kin-Lymphome eingeteilt.

Das Hodgkin-Lymphom ist das haufigste
Lymphom im Kindes- und insbesondere im
Jugendalter und macht 7,5 % aller Krebs-
erkrankungen im Kindes- und Jugendalter
aus. Oft fallen Lymphome durch die Ver-
grofRerung von auf. Die hau-
figste Lokalisation beim Hodgkin-Lymphom
ist der Hals- und Nackenbereich. Aber
auch in den Achselhoéhlen, in der Schlussel-
beingrube, in den Leisten oder an mehre-
ren Stellen gleichzeitig konnen vergréRerte

tastbar sein. Auch beim

Non-Hodgkin-Lymphom kénnen

vergréRert tastbar sein, z. B. am
Kopf, Hals, in den Achselhéhlen oder in der
Leiste. Aber auch im Bauch-
oder Brustraum kénnen sowohl bei Hodg-
kin- als auch Non-Hodgkin-Lymphomen
vergroRert sein und dann zu Beschwer-
den wie Bauchschmerzen und Verdauungs-
stérungen oder Husten und Luftnot fih-
ren. Bei den Non-Hodgkin-Lymphomen sind
auch haufig andere Organe betroffen, z. B.
Milz, Leber, Hirnhaute und .
Bei den Hodgkin-Lymphomen ist der Befall
anderer Organe seltener.

Zusétzlich kommt es bei Lymphomen
haufig zu Allgemeinsymptomen. Die Symp-
tomkonstellation aus Fieber, Nachtschweil®
und Gewichtsverlust ist typisch und wird
als B-Symptomatik beschrieben.

Das Hodgkin-Lymphom beginnt meis-
tens schleichend und die
wachsen langsam. Die meisten Non-Hodg-
kin-Lymphome im Kindes- und Jugendal-
ter sind hochgradig bésartig und weisen ein
schnelles Wachstum auf.

Eine sichere kann nur auf-
grund einer gestellt werden. Dabei
wird ein Stick Tumorgewebe entnom-
men und unter dem Mikroskop betrach-
tet. Liegen beim Non-Hodgkin-Lymphom
Kérperhdhlenergisse oder ein signifikan-
ter Befall des vor, kén-
nen auch mittels einer oder

Zellen zur Unter-
suchung gewonnen werden. Wenn die
feststeht, miussen weitere Unter-
suchungen vorgenommen werden, um das
Ausmalf3 der Tumorausbreitung festzustel-

3 Solide Tumoren
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len. Dazu gehoéren
wie und
, die

(MRT), die (CcT),
die
(PET) und manchmal die Skelett-Szintigra-
fie. Zudem werden zahlreiche Laborunter-
suchungen durchgefuhrt und gegebe-
nenfalls eine Liquoruntersuchung und

Die meisten Lymphome bei Kindern und
Jugendlichen sind schon zum Zeitpunkt der
Diagnosestellung im Kérper verstreut, auch
wenn sie nur in einem Organ nachgewie-
sen werden kénnen. Da die
auf alle Zellen im Kérper wirkt, ist diese die
wichtigste Komponente der Behandlung.

In manchen Fallen wird zusétzlich eine
Bestrahlung angewendet. Chirurgische Ein-
griffe fuhren in Sonderfallen zum Erfolg.

In bestimmten Fallen muss eine
mit anschlieBender
durchgefuhrt
werden. Bei vielen Non-Hodgkin-Lym-
phomen wird auRerdem eine
far das
verabreicht.

Hirntumoren sind als Gruppe die zweithau-
figste Krebsform im Kindes- und Jugend-
alter. Es gibt viele verschiedene Hirntumo-
ren, darunter als haufigste die niedrig- und
hochgradigen Gliome, Medulloblastome
und Ependymome. Sie kénnen in jeder
Altersstufe vorkommen, sowohl im Saug-
lingsalter als auch bei Jugendlichen.
Zuden zahlen: Krampfe, mor-

gendliche Kopfschmerzen, Erbrechen,
Gereiztheit, Verhaltensstérungen,
Veranderungen in den Ess- und Schlafge-
wohnheiten, Lethargie und auffallende
Ungeschicklichkeit.

Die Diagnosestellung ist oft sehr schwie-
rig, weil die auch auf andere
Krankheiten mit physischen oder psy-
chischen Ursachen hinweisen kénnen.
Wenn der Verdacht auf einen Hirntumor
besteht, werden zur Diagnostik computer-
oder kernspintomographische Aufnahmen
gemacht.

Die Behandlung richtet sich nach Art
und Sitz des jeweiligen Hirntumors. Meis-
tens sind Operation und Bestrahlung not-
wendig. Studien zeigen, dass bei den
meisten bdsartigen Hirntumoren eine
zusétzliche die Uberle-
benschancen der Patienten verbessert.

Um die insbesondere im Kleinkind-
alter gravierenden Nebenwirkungen der

zu vermeiden, wird bei kleinen
Kindern neben der OP intensive
eingesetzt und auf eine
verzichtet.

Das Neuroblastom entsteht aus unrei-
fen Zellen des sympathischen Nervenge-
webes, meistens im Nebennierenmark im
Bauchraum oder entlang der Wirbelsaule.
Neuroblastome sind

und kommen daher im jungen Kindes-
alter vor. 46 % der Patienten sind Saug-
linge im 1. Lebensjahr, 90 % der Patienten
erkranken in den ersten 6 Lebensjahren.
Zu den gehoren eine tast-



bare Schwellung, Schmerzen im Bauchraum,

anhaltender Durchfall, Unruhe, Fieber

und Knochenschmerzen. Auch diese
kénnen Anzeichen fur andere

Krankheiten sein. 40 % der Patien-

ten zeigen keine Krankheitssymptome

und der Tumor wird zuféllig entdeckt.

Zur Diagnostik werden Laboruntersu-
chungen sowie
eingesetzt. Dazu gehoéren und

, die
(MRT), die

, eine
und gegebenenfalls weitere Untersuchun-
gen. Bei vielen Patienten mit einem Neu-
roblastom sind erhéhte Werte der

bzw. deren Abbauprodukte im
Blut oder Urin nachweisbar und kénnen als
Tumormarker zur Diagnostik und zur Ver-
laufsbestimmung beitragen. Letzte Sicher-
heit geben eine Gewebeentnahme des

, die meist im Rahmen der opera-

tiven Entfernung erfolgt, und die feinge-
webliche Untersuchung des gewonnenen
Materials.

Patienten mit einem Neuroblastom wer-
den einer Risikogruppe zugeordnet. Bei
Patienten der niedrigen Risikogruppe ist
meist eine Operation ausreichend; in man-
chen Féllen gentigt sogar eine mit
anschlielRender Nachbeobachtung. Pati-
enten der mittleren Risikogruppe erhalten
eine Operation sowie eine

. Gelegentlich ist eine not-
wendig. Patienten der Hochrisikogruppe
bekommen eine aufwendige Therapie mit

, Operation,
mit

, des Tumor-
betts sowie mit einem

Der Wilms-Tumor ist der haufigste Nie-
rentumor im Kindes- und Jugendalter.
Da es sich um einen embryonalen
handelt, erkranken vor allem jiingere
Kinder: Circa 75 % der Patienten sind
junger als 5 Jahre alt.

Wilms-Tumoren kommen in 10-15 % der
Falle im Rahmen eines

vor. Dabei handelt es sich

um Erkrankungen, die neben einem erhéh-
ten Krebsrisiko auch andere wie
Fehlbildungen umfassen kénnen.

Zusatzlich gibt es Familien, in denen
Wilms-Tumoren ohne zusatzliche Anoma-
lien gehauft auftreten. Diese Kinder (1-2 %)
sind haufig beidseitig betroffen.

Die Eltern bemerken meist als erstes

Zeichen des eine Schwellung oder
einen Knoten im Bauchraum des Kindes.
Andere wie Blut im Urin,

Schwache, Fieber, Appetitlosigkeit oder
Bauchschmerzen kénnen — missen aber
nicht — vorkommen.

Zur Diagnosesicherung dienen in der
Regel und die

(MRT), gege-

benenfalls auch die

(CT). Mittels dieser Methoden kann ein
Wilms-Tumor in der Regel sicher diagnos-
tiziert werden, sodass eine Gewebeent-
nahme erst wahrend der Operation, die der
Tumorentfernung dient, erfolgt.

3 Solide Tumoren
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Bei Unklarheiten oder zur Metasta-
sensuche kénnen weitere Untersuchun-
gen eingesetzt werden. Bei den meisten
Patienten wird nach der Diagnosestellung
zunachst eine durch-
gefuhrt, bevor der Tumor und eventuelle

operativ entfernt werden. In
der Regel wird die nach
der OP fortgesetzt. Nur selten ist eine
Bestrahlung notwendig.

Das Retinoblastom ist in Europa eine rela-
tiv seltene Krebserkrankung des Auges.
Es kann erblich sein und bei circa 40 %
der Félle sind beide Augen betroffen. Das
Retinoblastom kann meist ohne Hilfsmit-
tel im Auge des Patienten erkannt wer-
den (weiRRes Aufleuchten der Pupille bei
bestimmten Lichtverhaltnissen, z. B. beim
Fotografieren), aber nur mithilfe eines
Ophthalmoskops (ein Instrument, mit
dem das Innere des Auges untersucht
wird) kann es in exakt diagnos-
tiziert werden. Die Krankheit ist meist fur
eine langere Zeit im Auge lokalisiert, kann
aber in fortgeschrittenem Stadium auch
metastasieren, d. h. sich in anderen Teilen
des Koérpers absiedeln.
Zur Erfassung der Ausdehnung des
und zum Ausschluss von
werden eine
sowie eine
(MRT) der Augenhéhle und des

Schéadels durchgefuhrt. Weitere Untersu-
chungen wie z. B. eine

des Brustkorbs, eine Liquorunter-
suchung, eine Knochenmarkuntersuchung

oder eine Skelett-Szintigrafie kdnnen not-
wendig sein.

Wenn das Retinoblastom frih diagnosti-
ziert wird, ist es méglich, mithilfe einer aug-
apfelerhaltenden Therapie mittels Laser-,
Kryo-, Thermo-, - oder

das Augenlicht zu bewahren. Bei
ausgedehntem Tumorbefall kann es not-
wendig sein, das Auge zu entfernen. Wenn
beide Augen betroffen sind, wird man unter
allen Umsténden versuchen, wenigstens
auf einem Auge das Augenlicht zu erhalten.

Zur Behandlung von werden
eine , oder eine
mit anschlie-
Bender
durchgefuhrt.

Das Rhabdomyosarkom entsteht in den
Muskelzellen. Es kommt etwas haufi-

ger bei Jungen als bei Madchen vor und
tritt am haufigsten bei Kindern bis 6
Jahre auf. Obwohl es in jedem Muskelge-
webe vorkommen kann, wird es haupt-
sachlich in der Kopf- und Halsgegend, im
Becken und in den Extremitaten gefun-
den. Ein Rhabdomyosarkom kann sehr
schnell wachsen und sich ausbreiten.

Die hangen von der
Lokalisation des ab: Wenn die
Geschwulst z. B. in der Nahe des Auges
wachst, kann das Sehvermoégen beeintrach-
tigt sein. Wenn der Hals betroffen ist, kon-
nen Heiserkeit und Schluckbeschwerden
auftreten.

Besteht durch und kérper-



liche Untersuchung der Verdacht auf einen
Weichteiltumor, werden
— meistens eine
(MRT) — durchgefuhrt. Gesi-
chert wird die mithilfe einer
. Anhand der entnommenen Gewe-
beprobe kann festgestellt werden, um wel-
che Form eines Weichgewebetumors es
sich handelt. Zur Metastasensuche werden
eine oder
(CT) der Lunge sowie eine
(MRT) des
Schéadels, Bauch- und Beckenraums durch-
gefuhrt. Zuséatzliche Untersuchungen wie
und , Ult-
raschall, Ganzkérper-MRT oder
(PET) kénnen
notwendig sein.

Die Therapie eines Rhabdomyosarkoms
richtet sich nach der Risikogruppe, welcher
der Tumor zugeordnet werden kann. Im
Normalfall wird der Tumor méglichst kom-
plett entfernt. Zusatzlich werden

und zum Teil ange-
wendet. Auch bei Weichteiltumoren gibt
es neue Behandlungsmethoden, die bisher
meistens nur in Studien oder individuellen
Heilversuchen eingesetzt werden.

Das Osteosarkom ist der am haufigsten
vorkommende bésartige Knochentumor
im Kindes- und Jugendalter. Uberwiegend
sind die langen Réhrenknochen, z. B. Ober-
arm (Humerus) und Bein (Femur und Tibia)
betroffen. Das Osteosarkom kommt meist
bei jungen Menschen im Alter zwischen
10 und 25 Jahren vor und tritt haufiger bei

mannlichen als bei weiblichen Patienten
auf. Die Patienten klagen GUber Schmerzen,
haben manchmal Schwellungen am betrof-
fenen Knochen, die haufig falschlicherweise
auf einen Unfall zurickgefuhrt werden.

Die kann schwierig sein, da
diese Krankheit leicht mit lokalen

, Auswirkungen einer Verletzung, Arth-
ritis, Vitaminmangel oder mit einem gut-
artigen verwechselt werden kann.
Obwohl ein Osteosarkom meistens schon
auf dem Réntgenbild erkannt werden kann,

muss die mithilfe einer
gesichert werden. Da bei der
Erkrankung schon vorhan-

den sein kénnen (z. B. in der Lunge), wer-
den vor Beginn der Behandlung eine

und eine

(CT) der Lunge sowie eine

Skelett-Szintigrafie oder eine

(PET) durchgefuhrt.

Die Behandlung eines Osteosarkoms

umfasst die Operation und meistens auch
eine . Heute kann eine
Amputation in vielen Fallen vermieden
werden, da man grofe Fortschritte in der
gliedmaRenerhaltenden Versorgung erzielt
hat. Die fur lhr Kind geeigneten Méglichkei-
ten werden die Arzte in der Fachklinik mit
Ihnen besprechen.

Im Gegensatz zum Osteosarkom befallt das
Ewing-Sarkom einen anderen Abschnitt
des Knochens, namlich den Knochen-
schaft. Am haufigsten tritt es im Becken,
den langen Réhrenknochen der Ober- und
Unterschenkel, den Rippen, dem Schulter-

3 Solide Tumoren
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» Gut zu wissen:
Das Osteosarkom
spricht kaum auf
Strahlentherapie an
und wird vor allem
chirurgisch mit Che-
motherapie behan-
delt, wéhrend das
Ewing-Sarkom strah-
lensensibel ist und
Bestrahlung neben
Chemotherapie und
Operation eine wich-
tige Behandlungs-
option darstellt.

» Gut zu wissen:
Viele solide Tumoren
im Kindesalter sind
heute gut behandel-
bar und dank moder-
ner Therapien haben
immer mehr Kinder
die Chance auf voll-
stdndige Heilung und
ein normales Leben.

blatt und der Wirbelsaule auf. Ewing-Sar-
kome kénnen sich sowohl in die Weich-
gewebe ausbreiten als auch direkt in den
Weichgeweben entstehen. Metastasen in
anderen Knochen und in der Lunge kom-
men oft vor. Wie das Osteosarkom tritt
auch das Ewing-Sarkom meist im Alter
zwischen 10 und 25 Jahren auf, ménnli-
che Patienten sind haufiger betroffen.

Die haufigsten Symptome, Gber die
Patienten mit einem Ewing-Sarkom kla-
gen, sind Schmerzen sowie eine Schwel-
lung des betroffenen Knochens. Auch hier
kann die Diagnose nur durch eine Biopsie
einwandfrei sichergestellt werden, da die
Symptome auch auf andere Krankheiten
hinweisen kénnen. Um Metastasen auszu-
schlieRen, werden Ubersichtsaufnahmen
der Knochen, Computertomogramme und
Szintigramme gemacht. Die Behandlung
erfolgt durch eine Kombination aus intensi-
ver Chemotherapie mit Bestrahlung oder
auch Operation.

TIPP
Wenn Sie mehr Uber solide Tumoren wissen méchten, empfehlen wir lhnen die
Webseite www.kinderkrebsinfo.de oder die Broschure ,Bésartige Tumorenim
Kindesalter” der Deutschen Kinderkrebsstiftung. Sie erhalten sie kostenlos hier:

3.9 Langerhanszell-
Histiozytose (LCH)
Die Langerhanszell-Histiozytose ist eine
seltene Erkrankung, die durch ein unkon-
trolliertes Wachstum von Vorlauferzel-
len der weilden Blutzellen entsteht. Sie kann
in jedem Lebensalter auftreten, beson-
ders betroffen sind Sauglinge und Klein-
kinder bis zum 4. Lebensjahr. Die Krankheit
kann unterschiedliche Organe des Kérpers
betreffen. Dies fuhrt zu Krankheitsbildern
unterschiedlicher Schwere und zu einer
Vielzahl von Symptomen. Am haufigsten
betroffen sind die Knochen, die Haut und
die Hypophyse (Hirnanhangsdruse). Besteht
der Verdacht auf eine LCH, werden eine
Magnetresonanztomografie (MRT) sowie
zur Sicherung der Diagnose eine Biop-
sie durchgefuhrt. Weitere Untersuchungen
kénnen notwendig sein. Die Therapie richtet
sich u. a. danach, wie viele Organsysteme
an wie vielen Lokalisationen betroffen sind.
Mégliche Strategien sind ,Watch and Wait”
(Abwarten und Beobachten), eine Lokal-
therapie und/oder eine Chemotherapie.







4 Diaghostische Mal3nahmen

Sowohl zur Diagnosestellung als auch im weiteren Verlauf der Behand-
lung einer bésartigen Erkrankung sind verschiedene diagnostische
MaflRnahmen notwendig. Viele dieser Untersuchungen muissen in
regelmaRigen Abstanden wiederholt werden, um die Entwick-

lung der Krankheit und die Wirkung der Therapie zu kontrollieren.



Alle anstehenden Untersuchungen werden
Ihrem Kind und Ihnen vor der Durchfiih-
rung genau erklart. Wenn Sie noch Fragen
haben, zégern Sie nicht, Ihr Behandlungs-
team darauf anzusprechen.

Wir erlautern hier eine Vielzahl von
Untersuchungen. Welche davon bei lhrem
Kind durchgefuhrt werden mussen, wird
Ihnen Ihr Behandlungsteam erkléren.

Bei Blutuntersuchungen werden die ver-
schiedenen Bestandteile des Blu-

tes durch eine Reihe von Tests bestimmt.
Dafur wird das Blut entweder mit-

hilfe einer Kanule aus der Vene entnom-
men oder es wird mit einer Lanzette in
die Fingerkuppe gestochen (auch ,Fin-
gerpieks” genannt), wodurch einige Bluts-
tropfen herausgedruckt werden kénnen.

Das Blut wird auf einen Objekttrager aus-
gestrichen und unter dem Mikroskop wer-
den die Zellen ausgezahlt. Die angegebene
Zahl bezieht sich auf einen Kubikmillime-
ter Blut. Patienten, die

bekommen, haben generell weniger weilde
Blutzellen als normal. In einem solchen Aus-
strich kénnen auch Veranderungen der
einzelnen Blutzellen erkannt werden.

ist die Substanz in den roten
Blutzellen, die den Sauerstoff transpor-
tiert und fur die rote Farbe des Blutes ver-
antwortlich ist. Ist der Hdmoglobingehalt
geringer als normal, hat der Patient eine

, deren Ursache bestimmt wer-
den muss, um sie entsprechend behan-
deln zu kénnen. Tritt im Verlauf der Behand-
lung plétzlich eine auf, so kann
das eine Nebenwirkung der
(Chemotherapeutika) oder auch ein Hin-
weis auf einen Ruckfall ( ) sein.

Der Hamatokritwert gibt den prozentualen
Anteil aller Zellen im Blut an. Ein niedriger
Hamatokritwert weist auf eine hin.

Die Zahl der (Blutplatt-
chen) wird in Bezug auf einen Kubikmilli-
meter Blut angegeben. Ursachen fir eine
niedrige Thrombozytenzahl kénnen die
Grunderkrankung, eine ,ein
oder auch die Nebenwirkung der
sein. Zur Abgrenzung der
Ursachen mussen noch weitere Unter-
suchungen vorgenommen werden.

Manche kénnen durch Ultra-
schalluntersuchung im Kérper eines Pati-
enten sichtbar gemacht werden. Bei einer
solchen Untersuchung werden hochfre-
quente Schallwellen, die vom menschli-
chen Ohr nicht vernommen werden kén-
nen, auf das Gewebe gerichtet und von
dort zurtickgeworfen (Echo). Je nach-
dem, wie stark dieses ,Echo” des Gewe-
bes ist, wird es im Bild dunkler oder hel-
ler dargestellt. So kédnnen unterschiedliche
Gewebe, auch Tumorgewebe, voneinan-

4 Diagnostische MalBnahmen
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der unterschieden werden. Nach heuti-
gem Wissen ist die Ultraschalluntersu-
chung fur den Patienten véllig harmlos.

Die (CT) ist ein Ver-
fahren, bei dem mithilfe von Réntgenstrah-
len viele Schnittbilder des Kérpers ange-
fertigt werden kénnen. Anhand dieser
Bilder lassen sich die Strukturen des Kér-
pers, insbesondere die Knochen, auf Auf-
falligkeiten untersuchen.

Bei dieser Untersuchungsmethode (auch
Kernspintomografie genannt) wird der Pati-
ent einem Magnetfeld ausgesetzt. Dabei
reagieren die Wasserstoffatome im Gewebe
mit messbaren Signalen, die von einem
Computer ausgewertet und zu detaillier-
ten Bildern des Kérperinneren verarbei-

tet werden. Der Patient oder seine Beglei-
ter durfen keine Metallteile im oder am
Kérper tragen und er darf sich wah-

rend der Untersuchung nicht bewegen.

Die MRT dient besonders der Darstel-
lung von Weichteilen und ist in der Diag-
nostik von Krebserkrankungen heute oft
Standard. Im Gegensatz zur CT fuhrt sie zu
keiner Strahlenbelastung. Sie dauert aller-
dings recht lange und die Patienten mussen
bei der Untersuchung still liegen. Daher wird
diese Untersuchung bei kleinen Kindern oft
in Sedierung durchgefuhrt.

Diese Untersuchungen werden gemacht,

um Veranderungen in der Leber, im Gehirn,
in den Knochen und in anderen Orga-

nen zu entdecken. Bei diesen Untersu-
chungen werden Kontrast-
mittel verabreicht, die sich in bestimmten
Organen anreichern und sichtbar gemacht
werden kénnen. In einigen ist
diese Anreicherung besonders ausgepragt,
sodass sich die Tumormasse mithilfe die-
ser Untersuchungen gut erkennen lasst.

Basierend auf dem Prinzip der

wird eine angereicherte Zucker-
verbindung verabreicht, die die Stoff-
wechselvorgange im Kérper Uber einen
Scanner sichtbar machen kann. Da Tumor-
gewebe in der Regel erhéhte Stoffwech-
selaktivitaten aufweist, lassen sich so

und von gesun-
dem Gewebe genau abgrenzen. Die
oder erscheinen als

leuchtende Punkte auf dem PET-Bild.

Bei der Untersuchung muss der Patient
eine Weile still liegen. In einigen Fallen wird
auch eine Kombination mit MRT oder CT
(PET-MRT/PET-CT) eingesetzt.

Ein Angiogramm ist eine réntgenologi-
sche Aufnahme des Gefaldsystems. Man
kann auf einem Angiogramm einen Ver-
schluss, eine Veranderung oder eine unty-
pische Entwicklung eines BlutgeféalRes er-
kennen; solche Anomalien kénnen unter
Umsténden auf einen wachsenden
hinweisen. Hierbei wird ein Kontrastmittel

in die Gefalie gespritzt, die sich dadurch



auf dem Réntgenbild darstellen lassen.
Seit Einfuhrung der MRT werden weniger
Angiogramme durchgefuhrt.

Eine ist eine Gewebeentnahme
aus dem Koérper. Bei dieser wird etwas
Tumorgewebe entnommen, welches
dann durch einen Pathologen mikrosko-
pisch, immunhistochemisch und
untersucht werden kann.

Bei einer (LP) wird Flus-
sigkeit aus dem Lumbalkanal entnommen.
Um festzustellen, ob sich Krebszellen in der
zerebrospinalen Flussigkeit ( , das
ist die Flussigkeit, die das Gehirn und das
Ruckenmark umgibt) befinden, untersucht
man diese unter dem Mikroskop. Aulder-
dem wird auch eine vor-
genommen, wenn Medikamente direkt in
die Spinalflussigkeit gegeben werden
mussen, damit diese schnell und direkt im
Gehirn wirksam sein kénnen.

Waéhrend der LP sitzt das Kind oder
es liegt auf der Seite. Auf jeden Fall ist es
wichtig, dass das Kind einen ,Katzenbu-
ckel” macht, also sein Ruckgrat so stark
wie moéglich nach auRen rundet. Wenn das
Kind in der richtigen Position sitzt, wird die
Punktionsstelle desinfiziert. Das Kind muss
in dieser Stellung gehalten werden und die
Nadel wird zwischen den Wirbelkérpern
in den Lumbalkanal eingefuhrt. Man lasst
dann etwas von der Lumbalflussigkeit in
ein Réhrchen abtropfen. Eine solche Probe
wird meist auf den Zucker- und EiweilRge-

halt und das eventuelle Vorhandensein von
Blut- und Krebszellen untersucht. AuRer-
dem kann man noch eine Kultur ansetzen,

um eine auszuschliefden.

Wie die ist auch
eine schmerzhaft und
kann das Kind veréngstigen. Deshalb wird
die meist unter Kurznarkose vor-

genommen und die Einstichstelle zuvor
mit einem Pflaster schmerzunempfindlich
gemacht.

Normalerweise hat der Patient hinter-
her keine Beschwerden. Manchmal kénnen
Kopfschmerzen auftreten, was meistens
durch Liegen nach der Untersuchung ver-
hindert werden kann. Wenn zudem

in die Ruckenmarksflussigkeit inji-
ziert wurden, sollte der Patient auf jeden
Fall einige Stunden waagerecht liegen, um
die Verteilung des Medikaments von der
Punktionsstelle in das tbrige
zu erleichtern.

Bei der wird
Gewebematerial aus dem
entnommen, um es unter dem Mikros-
kop betrachten und analysieren zu kénnen.
Im befinden sich die Blut-
stammzellen, aus denen die normalen Blut-
zellen heranreifen. Um eine Leukamie
diagnostizieren zu kénnen, mussen diese
auf eventuelle Verédnderun-
gen untersucht werden. Bei Patienten,
die an einer anderen Form von Krebs
erkrankt sind, wird mithilfe dieser Untersu-
chung festgestellt, ob die Krankheit auch
das befallen hat.

4 Diagnostische MalBnahmen
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» Gut zu wissen:
Sollten Sie oder Ihr
Kind noch Fragen

oder Unsicherheit vor
einer Untersuchung
haben, sprechen Sie
dies bei lnrem Behand-
lungsteam an!

Die Knochenmarkpunktion wird bei
Kindern meistens am Beckenknochen vor-
genommen, wahrend bei Erwachsenen
haufig das Brustbein punktiert wird. Die
Kinder liegen dabei auf dem Bauch. Zuerst
wird die Punktionsstelle mit einer Desin-
fektionslésung gereinigt, um die Bakterien,
die sich auf der Haut befinden, abzutéten.
Dann kann die Haut mit einem értlichen
Betdubungsmittel schmerzunempfindlich
gemacht werden.

Die Knochenmarkkanule wird durch die
Haut in den Knochen gebohrt. Die Unter-
suchung verursacht Druckgefuhl und
Schmerzen. Wenn die Nadel richtig liegt,
wird das Knochenmark schnell mit einer
Spritze angezogen (aspiriert). Dies ist relativ

TIPP

schmerzhaft, sodass diese Untersuchung in
der Regel unter Narkose vorgenommen wird.

Wenn lhr Kind aus der Narkose erwacht,
kann die Punktionsstelle noch eine Weile
empfindlich sein. Bitte achten Sie auf mog-
liche Nachblutungen

Um festzustellen, ob Tumorzellen im
Knochenmark vorkommen, muss manch-
mal auch eine Knochenbiopsie oder Kno-
chenstanze gemacht werden. Unter Kurz-
narkose werden dem Patienten mit einer
Biopsienadel ein Teil des Knochens sowie
ein Teil des Knochenmarks herausge-
stanzt. Das so gewonnene Gewebe kann
unter dem Mikroskop betrachtet und aus-
gewertet werden.

Fur jeden Pieks, jede Chemotherapie und viele weitere Behandlungsschritte
erhalten krebskranke Kinder eine Mutperle. Mit der Zeit entsteht so eine Perlen-
kette, die die ganz persénliche Krankengeschichte jedes Kindes erzahlt. Die
bunten Perlen sind fur sie besondere Mutmacher mit Tagebuch-Charakter auf
dem harten Weg durch die Behandlung.

Weitere Infos finden Sie unter:







5 Die Therapie

Eine Krebsbehandlung im Kindes- und Jugendalter folgt fur jede Tumor-
art spezialisierten Behandlungsplanen, die auf bewahrten wissen-
schaftlichen Erkenntnissen beruhen. In kinderonkologischen Kliniken
arbeiten erfahrene Fachteams eng zusammen, um fur jedes Kind und
jeden Jugendlichen die bestmégliche Behandlung zu gewahrleisten.



5 Die Therapie

Die Chance auf Heilung ist fur Kinder und

Jugendliche mit einer Krebserkrankung gut:

Knapp 85 % aller jungen Patienten Uber-
leben heute in Deutschland eine Krebser-
krankung, bei manchen Krebsarten sind es
sogar Uber 90 %. Dafur bedurfen sie einer
intensiven Behandlung, die in einer kinder-
onkologischen Behandlungseinrichtung
erfolgen sollte. Dort ist das hoch qualifi-
zierte Fachpersonal (Arzte, Fachpflege-
krafte) auf die Behandlung krebskran-

ker Kinder und Jugendlicher spezialisiert
und mit den modernsten Therapieverfah-

THERAPIEOPTIMIERUNGSSTUDIEN

Die meisten Kinder und Jugendlichen
mit einer Krebserkrankung werden in

Deutschland im Rahmen von Therapie-

optimierungsstudien behandelt. Es
handelt sich dabei um kontrollierte kli-

nische Studien. Das Hauptziel aller Stu-

dien ist, die Therapie der Patienten
weiter zu verbessern und therapiebe-
dingte Nebenwirkungen zu reduzieren.

Daruber hinaus wird durch die intensive

therapiebegleitende Forschung das
Wissen Uber die Erkrankung vertieft.
Die gewonnenen Erkenntnisse sollen in
zukunftige Behandlungskonzepte ein-
flieBen. Therapieoptimierungsstudien

haben somit nur wenig gemein mit Arz-

neimittelstudien, bei denen es um die
Zulassung und Einfuhrung neuer Medi-

kamente geht. Sie dienen in erster Linie
einer qualitativ hochwertigen, einheitli-

ren vertraut. Darlber hinaus stehen die
Arztinnen und Arzte dieser Klinikabtei-
lungen in fachorientierten Arbeitsgrup-
pen in standiger, enger Verbindung mit-
einander und behandeln ihre Patienten
nach gemeinsam entwickelten, einheitli-
chen (standardisierten) und stetig weiter
verbesserten Therapieplanen, oft im Rah-
men von Therapieoptimierungsstudien.

Ziel der Behandlung ist, eine hohe Hei-
lungsrate bei moéglichst geringen Nebenwir-
kungen und Spatfolgen zu erreichen.

Da jedes Kind anders auf die Thera-

chen und optimalen Diagnostik und
Behandlung, die durch Veranderungen
in Teilbereichen und/oder fur bestimm-
te Risikogruppen verbessert werden
sollen.

Patienten, die an keiner Studie teilneh-
men, entweder weil zum Zeitpunkt ihrer
Erkrankung keine Studie verfugbar ist
oder weil sie die Einschlusskriterien
einer bestehenden Studie nicht erfil-
len, werden oft in einem sogenannten
Register dokumentiert. Die Behandlung
erfolgt in der Regel nach den Therapie-
empfehlungen der Studienzentrale. Auf
diese Weise erhalt der Patient die zu
diesem Zeitpunkt verfiigbare optimale
Therapie. Informationen zu aktuellen
Studien und Registern finden Sie auf
www.kinderkrebsinfo.de.
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pie reagiert, kann es oft notwendig sein,

die Behandlung individuell anzupassen. Vor
Behandlungsbeginn wird der Arzt den The-
rapieplan mit lhnen besprechen, Sie Gber
die Vorteile und eventuellen Risiken infor-
mieren und um lhre Einwilligung zu dieser
Behandlung bitten. Je nach Alter wird auch
Ihr Kind Uber die Behandlung aufgeklart und
um seine Zustimmung gebeten. Das Proto-
koll sieht auf den ersten Blick sehr kompli-
ziert aus. Aber jeder einzelne Schritt wird
Ihnen erklart werden. Und bald werden auch
Sie mit dem gesamten Ablauf vertraut sein.

Ihr Kind wird von Zeit zu Zeit von ver-
schiedenen Arzten betreut werden. Aber
alle befolgen denselben Behandlungsplan.
Dabei kann es auch vorkommen, dass |hr
Kind von Medizinstudenten untersucht wird,
die in ihrer medizinischen Ausbildung auch
die Behandlung von bésartigen Erkrankun-
gen erlernen mussen.

Ihr Hausarzt oder Kinderarzt wird stéan-
dig Uber den Verlauf der Behandlung unter-
richtet und wahrscheinlich auch mitein-
bezogen.

Besonders wenn Sie von dem Kranken-
haus mit der Fachabteilung weit entfernt
wohnen, ist es wichtig, dass Sie zu lhrem
Hausarzt oder Kinderarzt einen guten Kon-
takt halten; denn dieser wird h&ufiger ein-
springen missen, um Routineuntersuchun-
gen vorzunehmen, damit Sie nicht so oft ins
Krankenhaus kommen mussen.

Die genaue Behandlung lhres Kindes
richtet sich nach der Art der Krebserkran-
kung. Neben der sind bei
einigen Patienten auch Operation und

notwendig. Mit dieser Behand-

lung soll méglichst eine Heilung, d. h. das
vollige Verschwinden der bésartigen Zellen,
erreicht werden. Es gibt zwei Behandlungs-
phasen: Remissionsinduktion und Remissi-
onserhaltung. Mit der Remissionsinduktion
wird eine sogenannte ,klinische”

erzielt, d. h,, die erkennbaren Anzeichen der
Erkrankung sind zunachst beseitigt. Wenn
diese Phase erfolgreich verlauft, wird eine
Remissionserhaltungstherapie eingesetzt,
um auch alle mit den derzeit méglichen
Untersuchungsmethoden nicht erkennba-
ren Krebszellen, die noch im Kérper sind, zu
zerstdéren. Wahrend die Remissionsinduk-
tion neben der auch durch
einen operativen Eingriff bewirkt werden
kann, werden zur Erhaltung der

far langere Zeit Medikamente gegeben.

Bei seiner stationaren Aufnahme kommt das
Kind in eine voéllig neue Umgebung, erlebt
fremde Leute, sieht eigenartige Appa-
rate und muss ungewohnte und oftmals
schmerzhafte Prozeduren Uber sich erge-
hen lassen. Oft fallt es schwer, sich in dieser
fremden Umgebung einigermalfden zurecht-
zufinden. Sie selbst mussen die neue Situ-
ation akzeptieren und eine unterstutzende
Haltung einnehmen. Denn es ist von Anfang
an wichtig, dass Sie lhr Kind ermutigen, tber
alles zu reden und zu fragen, was es nicht
versteht. Beruhigen Sie es und sprechen
Sie mit ihm Uber die fremden Eindrucke.
Fast alle Krankenhauser erlauben unbe-
grenzte Besuchszeiten fur die Eltern oder
haben ein Bett fur ein Elternteil neben dem
Bett des Patienten. Zudem gibt es in der



Nahe fast aller Kliniken Elternhauser oder
-wohnungen, die Familienangehdérigen ein
Zuhause auf Zeit bieten kdnnen, damit sie
nah bei ihren Kindern sein kénnen.

Die Situation im Krankenhaus, die ver-
schiedenen medizinischen Eingriffe und
die vielen neuen Menschen, die |hr Kind im
Laufe eines stationaren Aufenthalts ken-
nenlernt, kdnnen manchmal bedrohlich
wirken. Das Kind kann sich dadurch sehr
verandern. Um ihm zu helfen, ist es wich-
tig, dass es sich wahrend seines stationa-
ren Aufenthalts im Spiel entfalten kann. Die
meisten Krankenh&user haben Spielzim-
mer fur die kleinen Patienten. Hier kdnnen
sich die Kinder untereinander besser ken-
nenlernen und mit ihren neuen Freunden
spielen.

In solchen Krankenhaus-Spielzimmern
kénnen die Kinder von ihrer Angst vor den
medizinischen Geréaten, Prozeduren und von
ihrer Furcht gegentber dem Krankenhaus-
personal abgelenkt werden.

Im Spielraum werden die Kinder meist
von Fachkraften betreut, die in Psycholo-
gie, Sonder-, Sozial- oder Heilpddagogik
ausgebildet sind. Diese Fachkrafte geho-
ren zum psychosozialen Team und kén-
nen die Eltern auf Besonderheiten im Ver-
halten des Kindes aufmerksam machen, die
das Kind méglicherweise nur im Spiel aus-
druckt. Wenn das Kind im Bett liegen muss
und nicht in den Spielraum gehen kann,
werden Mitarbeitende des psychosozialen
Teams sowie freiwillige Helfer das Kind nach
Méglichkeit beschéftigen.

In den Spielzimmern befinden sich
meist auch Geréate und Spiele fur grofiere

Kinder und Jugendliche, die dort basteln
und werken kénnen. Fur die Teenager
bieten einige Kliniken Spielekonsolen oder
Ahnliches an. In der Regel verfugen die
meisten Teenager Uber ihr eigenes Smart-
phone oder Tablet, sodass der Kontakt zu
Freunden auch im Krankenhaus aufrecht-
erhalten werden kann.

Unter Umstanden kann sich ein lan-
gerer Krankenhausaufenthalt negativ auf
die Entwicklung eines Jugendlichen aus-
wirken, denn seine Unabhangigkeit wird
stark eingeschrankt. Der junge Mensch,
der gerade lernt, selbststéandig zu werden,
muss nun auf einmal erleben, dass viel mit
ihm geschieht, ohne dass er darauf Einfluss
nehmen kann. Er wird zum Arzt gebracht,
muss ins Krankenhaus gehen und wird dort
behandelt. Seine Rolle ist dabei eher pas-
siv als aktiv.

Jugendliche fuhlen sich darum durch
einen langen Krankenhausaufenthalt und
die meist unangenehme Behandlung
besonders stark beeintrachtigt. Auf Ju-
gendliche sollte besonders eingegangen
werden und sie sollten in Entscheidungen
miteinbezogen werden. Sie als Eltern kén-
nen mithelfen, indem Sie dem Jugendlichen
einen Grof3teil der Verantwortung fur sich
selbst Ubertragen und seinen Wunsch nach
Unabhéangigkeit und Selbststandigkeit res-
pektieren, auch wenn es Ihnen selber unter
diesen schwierigen Umstanden schwer-
fallen mag.

Die besteht aus einer
Kombination von Medikamenten, den soge-

5 Die Therapie
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nannten , die schnell wach-
sende Zellen zerstéren oder in der Teilung
unterbrechen. Da Leukdmie- und Lym-
phomzellen im Kindesalter oft sehr schnell
wachsen, wird diese Wirkung hier effek-

tiv genutzt. Die meisten wer-

den als oder verabreicht.

Meistens wird zu Beginn der Behandlung ein
(zvK) implan-

tiert, damit die Venen nicht so oft ange-
stochen werden mussen (was schmerzhaft
sein kann). Dafir wird in einer Opera-

tion ein Schlauch in ein grof3es Blutge-

far gelegt. Dieser Schlauch hat entweder
einen Zugang direkt nach aufzen (

f ) oder
er endet in einem Reservoir, das dicht
unter der Haut liegt ( ). Wel-

ches System fur lhr Kind das beste ist, wer-

den die Arzte mit Ihnen besprechen.
Besteht ein Verdacht auf Befall des

(ZNS) oder wurde

ein ZNS-Befall nachgewiesen, so wer-

den ergédnzend Medikamente direkt in das

Nervenwasser gespritzt, das Gehirn und

Rickenmark umgibt (

). Dies ist notwendig, weil die meis-
ten die Barriere zwischen Blut-
bahn und Hirngewebe ( )
nur schlecht durchdringen kénnen.

Far den ersten Teil der Behandlung wird
Ihr Kind meistens stationar im Krankenhaus
aufgenommen. Das heil3t, die Gabe der
wird in der Kli-
nik vorgenommen, wahrend die Zeit der

~Erholung” des zu Hause
stattfinden kann. Nur bei Problemen wie z. B.
Fieber, oder Hautausschlag

mussen stationére Aufenthalte eingescho-
ben werden. Bei manchen Krankheitsbildern
folgt danach eine Dauer- oder Erhaltungs-
therapie, die zu Hause stattfindet. Allerdings
muss |hr Kind regelmafig zur Kontrolle in die
Tagesklinik oder in die Ambulanz kommen.

Spritzen werden immer von Arzten und
ausgebildeten Schwestern gegeben, wah-
rend Tabletteneinnahmen auch zu Hause
fortgesetzt werden kénnen. Oft nehmen
kleine Kinder die Tabletten nicht gern ein.
Aber man kann es ihnen mit Apfelmus,
Marmelade oder Joghurt ,schmackhaft”
machen. Auch lassen sich die meisten
Tabletten zerkleinern, sodass Kinder
sie besser schlucken kénnen.

Altere Kinder, besonders Jugendliche,
mochten sich gern selbst um die regelmé-
Rige Einnahme kimmern, weil sie sich fur
ihre Behandlung verantwortlich fuhlen wol-
len. Dennoch ist es wichtig, dass die Eltern
mit den Medikamenten vertraut sind und
kontrollieren, dass die Tabletten richtig ein-
genommen werden.

Ganz gleich, ob Sie oder Ihr Kind die Tab-
letteneinnahme Gberwachen, auf jeden
Fall sollten Sie sich ein System zulegen, mit
dem Sie genau nachprifen kdnnen, dass die
Medikamente richtig und regelmaRig einge-
nommen werden. Zum Beispiel kann man
sich einen speziellen Kalender machen, auf
dem man immer eintragt, wann eine Tablette
zu nehmen ist und ob sie genommen wurde.

Die schadigt nicht nur die
Krebszellen, sondern auch gesunde Zellen,
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die sich haufig und schnell teilen, wie z. B.
Zellen der Mund- und Darmschleimhaut,
Haarwurzelzellen und Knochenmarkzellen.
Dadurch kommt es im Laufe der Behand-
lung zu einer Reihe von Nebenwirkungen,
die je nach Art und Dosierung der Medika-
mente unterschiedlich stark sein kénnen.

Einige unerwlnschte Begleiterscheinun-
gen der Chemotherapie werden im Fol-
genden genannt. Wichtig vorab zu wissen
ist allerdings, dass nicht alle Patienten in
gleicher Weise auf die Behandlung reagie-
ren. Das heilRt: Nicht bei jedem Patienten
treten alle der hier aufgefuhrten Neben-
wirkungen auf. Auch empfindet jeder Pati-
ent einzelne Nebenwirkungen unterschied-
lich stark.

Zu den haufigsten Nebenwirkungen
einer Chemotherapie zéhlen:

(UN)FRUCHTBARKEIT

Fur Jungen nach Eintritt der Pubertat
besteht unter Umsténden vor Therapie-
beginn die Méglichkeit, Spermien zu
sammeln und einzufrieren (sogenannte
Kryokonservierung).

Auch fur weibliche Patienten im fort-
pflanzungsfahigen Alter haben sich in
den letzten Jahren neue Méglichkeiten
eroffnet, die Fruchtbarkeit zu erhalten
bzw. Schwangerschaften nach
Abschluss einer Chemo- oder Strahlen-
therapie zu erméglichen. Fur Kinder vor

-+ Stérungen im Verdauungstrakt, Ubelkeit,
Erbrechen, Durchfalle

+ Schadigung des Knochenmarks mit
beeintrachtigter Bildung gesunder
roter und weiRer Blutkérperchen
und Blutplattchen. Der Mangel an Blut-
zellen kann wiederum zu einer akuten,
unter Umsténden lebensbedrohlichen
Infektionsgefahr sowie zu erhéhter Blu-
tungsneigung und Blutarmut fuhren.

+ Schadigung und Funktionsstérungen
von Nieren, Gehér, Gehirn und Ner-
vensystem, Leber und Lunge

+ beeintrachtigte Fruchtbarkeit/Zeugungs-
fahigkeit durch Funktionsstérungen der
mannlichen und weiblichen Keimdrusen
— der Eierstocke und der Hoden

Die meisten Nebenwirkungen sind rever-
sibel, d. h,, sie werden nach Absetzen der

/S =\

Eintritt der Pubertat stehen zurzeit noch
keine geeigneten Mal3nahmen zur Erhal-
tung der Fruchtbarkeit zur Verfagung,
verschiedene Methoden werden experi-
mentell im Rahmen von Studien erprobt.
Der behandelnde Arzt kann Sie tber die
vor Ort verfiigbaren Méglichkeiten und
Ansprechpartner informieren. Bitte
beachten Sie jedoch, dass manchmal
aufgrund eines erforderlichen raschen
Therapiebeginns keine Zeit fur frucht-
barkeitserhaltende MalRnahmen vor der
Behandlung bleibt.

> Gut zu wissen:
Bedenken Sie, dass
nicht alle Nebenwir-
kungen bei jedem
Kind auftreten.

33



Mein Kind hat Krebs - Informationen fur Familien mit krebskrankem Kind

34

Medikamente wieder weggehen. Das Aus-
malfd der Schadigung und die Dauer der
Erholung hangen von der Art und der Dosis
der verabreichten sowie vom
Alter und von der allgemeinen kérperlichen
Verfassung des Patienten ab. Bei einigen
Medikamenten kénnen allergische Reaktio-
nen auftreten, durchaus auch Stunden nach
der , weshalb manchmal eine lan-
gere Uberwachung notwendig sein kann.

Oft ist eine unterstitzende Behand-
lung in Form von Antibiotika, Medikamenten
gegen Ubelkeit und Pilzinfektionen sowie
eine besonders gute Mundpflege oder eine

von roten Blutkdrperchen oder
von Blutplattchen notwendig.

Bestimmte Nebenwirkungen sind nicht
gefahrlich, aber sehr belastend. Sie kénnen
versuchen, diese teilweise einzuschranken
oder durch gezielte Maldnahmen zu lindern.

Um Verstopfung vorzubeugen, kénnen Sie
Ihrem Kind wahrend der Behandlungszeit

viel Flussigkeit und ballaststoffreiche Nah-
rung (Obst- und Gemuseséfte, Quark, frische
Frichte und frisches Gemuse sowie grob-
kérniges Getreide) geben. Wenn |hr Kind zu
Verstopfung neigt oder mehrere Tage keinen
Stuhlgang hat, sollten Sie dies dem Behand-
lungsteam mitteilen. Bei Bedarf kénnen lhrem
Kind Abfuhrmittel gegeben werden.

Sie durfen bei Schmerzen oder Fieber

kein Aspirin geben, da es die Blutgerin-
nung beeintrachtigen und Magenstérun-
gen verursachen kann. Bei Fieber und/oder
heftigen Schmerzen mussen Sie den Arzt
benachrichtigen.

Wenn beim Spritzen von Vincristin (Onco-
vin), Doxorubicin (Adriblastin) oder Dauno-
rubicin (Daunoblastin) geringe Mengen der
Flussigkeit neben die Vene geraten sollten,
kénnen Gewebeschaden entstehen. Jede
Schwellung, Rétung der Haut oder Schmer-
zen, die wahrend der auftreten
oder ein paar Tage danach, sollten darum
dem Arzt oder dem Pflegepersonal gezeigt
werden.

Eine sofortige Behandlung kann not-
wendig sein, um eine Gewebsnekrose (Zer-
stérung des Gewebes) zu vermeiden. Diese
Probleme treten heute seltener auf, da die
meisten Patienten Zugange
bekommen.

Sodbrennen und Bauchschmerzen nach
Prednison und Dexamethason: Um dies zu
verhindern, geben Sie Ihrem Kind bei jeder
Tabletteneinnahme ein halbes Glas Milch
oder zwei Essléffel Antazidum (Mittel gegen
Magensaure).

Haarausfall nach Vincristin (Oncovin), Doxo-
rubicin (Adriblastin), Methotrexat etc.: Wie
stark der Haarausfall nach diesen Medi-
kamenten ist, ist von Kind zu Kind ver-
schieden. Grundséatzlich kann man aber
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den Haarausfall nicht verhindern, solange
das Kind diese Medikamente bekommt. Es
wurden schon viele verschiedene Versu-
che unternommen, den Haarausfall zu ver-
hindern, aber bislang ohne Erfolg. Darum
muss Haarausfall noch als unvermeidbare
Nebenwirkung akzeptiert werden. Das Haar
wird aber wieder nachwachsen, obwohl

es oft Monate dauert, bis es wieder seine
ursprungliche Fulle hat. Nicht fur alle Kin-
der ist der Haarausfall ein einschneiden-
des und schlimmes Ereignis. Aber gerade
Teenagern machen der Haarausfall und die
Vorstellung, eine Glatze haben zu missen,
haufig zu schaffen. Sprechen Sie daher mit
Ihrem Kind fruhzeitig dartber, dass es die
Haare verlieren wird, und planen Sie gege-
benenfalls schon im Voraus. So kann es sich
darauf einstellen und besser damit fer-

tig werden. Vielleicht kaufen Sie zusammen
eine Perucke oder Uberlegen sich gemein-
sam andere Méglichkeiten der Kopfbe-
deckung fur diese Zeit. Denn nicht immer
kommt eine Perlicke in Frage. Sowohl Jun-
gen als auch Madchen bevorzugen oft-
mals Kopfticher oder Mutzen. Nicht selten

TIPP

Lassen Sie sich vom Behandlungs-
team, z. B. in einem persoénlichen
Gesprach, aufklaren tber: jede neue

Substanz, den Grund und die Form
ihrer Verabreichung, mégliche Wech-
selwirkungen mit anderen Medika-
menten, mégliche allgemeine und
spezielle Nebenwirkungen und Kom-

wird die Glatze fur Kinder und Jugendliche
sogar zum Symbol ihrer eigenen Starke und
sie tragen sie mit Stolz. Irgendeine Form
der Kopfbedeckung ist aber wichtig, da sie
im Sommer vor der Sonne und im Winter
gegen Auskuhlung schutzt.

Mundschleimhaut-

entziindung (Mukositis)

Mehrere Medikamente (wie z. B. Methotre-
xat und Doxorubicin) kénnen eine Reizung
oder Entzindung der Mundschleimhaute
verursachen (Mundfaule). Darum ist gute
Mundpflege wahrend der Gabe solcher
Medikamente besonders wichtig. Man kann
auch spezielle Mundwasser benutzen, um
diese Beschwerden zu lindern (siehe Kapi-
tel ,Hinweise und Tipps fur die Gesund-
heitspflege” ab Seite 43). Bis jetzt sind noch
keine MaRnahmen zur vollkommenen Ver-
hitung solcher Entziindungen bekannt.

Ubelkeit

Die meisten Zytostatika rufen Ubelkeit und
Erbrechen hervor. Leider kann man diese
Nebenwirkungen noch nicht ganz aus-

=N\

plikationen, Vorbeugung und Behand-
lungsméglichkeiten von Nebenwirkun-
gen und Komplikationen, und zwar
moglichst bevor das neue Medika-
ment zum ersten Mal verabreicht wird.
Auf diese Weise kdnnen Sie |hr Kind
und sich selbst auf die neue Situation
vorbereiten.
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schlieRen. Doch kann man sie durch Einsatz
von bestimmten Medikamenten erheblich
mildern. In manchen Krankenhausern wer-
den auch Hypnose und Entspannungstbun-
gen angewandt, um die zu lin-
dern. Fragen Sie bei lhrem Behandlungsteam
nach, wenn lhr Kind diese Beschwerden hat.

Unter der Gabe von Cortison (das ist bei
einigen Erkrankungen notwendig) lasst sich
eine rapide Gewichtszunahme nicht ver-
meiden. Manche Patienten — insbesondere
Jugendliche — leiden sehr unter dieser
Veranderung. Helfen Sie lhrem Kind, indem
Sie versichern, dass es wieder abnehmen
wird, sobald das Cortison abgesetzt wird.

Andersherum kann es durch Ubelkeit
und Appetitlosigkeit zu einer Gewichtsab-
nahme kommen. In der Regel normalisiert
sich auch das nach der Behandlung wie-
der. Schauen Sie fur hilfreiche Tipps zur
Ernadhrung in das Kapitel ,Ernahrung” ab
Seite 45.

Hamorrhagische Zystitis (gereizte oder
entziindete Blase) nach Cyclophospha-
mid (Endoxan und Ifosfamid): Das Auftre-
ten einer Zystitis kann man weitgehend
verhindern, wenn das Medikament nicht zu
lange in der Harnblase bleibt. Dazu wird ein
zusatzliches Medikament nach einem vor-
gegebenen Zeitschema verabreicht. Wich-
tig ist eine ausreichende Flussigkeitszufuhr
fur mindestens 24 Stunden. Diese erfolgt
meist Uber den vendsen Zugang. Mit der
Flussigkeit wird auch das Medikament

ausgeschieden und die Nieren werden ent-
lastet. Sie sollten das mit Inrem Arzt genau
besprechen, da die Flussigkeitsmenge, die
das Kind zu sich nehmen sollte, von sei-
nem Korpergewicht abhangt. Eine Blasen-
entziindung kann noch Wochen nach der
Medikamentengabe auftreten, deswegen
sollten Sie sofort Ihren Arzt informieren,
wenn lhr Kind blutigen oder rétlich gefarb-
ten Harn ausscheidet.

Einige Medikamente erhéhen die Sonnen-
empfindlichkeit Ihres Kindes. Um einen
Sonnenbrand zu verhindern, sollten Sie |hr
Kind mit Sonnencreme mit einem hohen
Lichtschutzfaktor eincremen.

Vor allem bei der Therapie

spielt die Operation eine grofe Rolle.
Dabei kann sie ganz unterschiedliche Ziele
verfolgen und zu unterschiedlichen Zeit-
punkten wahrend der Therapie erfolgen.
Operationen kénnen z. B. zur Gewinnung
von Tumorgewebe ( ), zur Entfer-
nung des , zur Tumorverkleine-
rung, zur Entfernung von oder
zur von Organen durch-
gefuhrt werden. Welche Operation wann
im Verlauf der Therapie durchgefuhrt wird,
hangt von der Art, Lage und Ausdehnung
des sowie dem Zustand des Pati-
enten und dem Behandlungskonzept ab.

Die Patienten sollten ermuntert werden,
Uber ihre Gefuhle und Angste im Zusam-
menhang mit der bevorstehenden Opera-
tion zu sprechen. Junge Patienten sorgen



sich meist wegen der und fragen,
ob die Operation schmerzhaft ist, wie ihr
Koérper anschlieRend aussehen wird und ob
ihre Eltern auch da sein werden, wenn sie
aus der aufwachen.

Wenn ein Organ entfernt wird, haben
die jungen Patienten meist hinterher das
Gefuhl, nicht mehr ,ganz” zu sein. Amputa-
tionen sind naturlich besonders belastend
und einschneidend, wobei erschwerend
hinzukommt, dass der junge Patient nach
einer Amputation lernen muss, mit einer
Prothese umzugehen.

Ihr Kind wird sicherlich viele Fragen
zu seiner Operation haben, die von lhnen
so ehrlich wie méglich beantwortet wer-
den sollten. Es fuhlt sich womoglich betro-
gen, wenn lhre Schilderungen nicht mit der
Realitat Ubereinstimmen. Darum sollten Sie
sich moéglichst genau Uber die Operation
informieren. Hierbei kénnen Ihnen der Chi-
rurg und andere Mitarbeitende des Teams
behilflich sein. Wenn Sie es wiinschen, kann
far Sie und Ihr Kind ein Treffen mit einem
anderen Patienten arrangiert werden, der
eine dhnliche Operation durchgemacht hat
und dartber berichten kann.

Bei der werden moderne
Techniken und hochwirksame Strahlen-
arten eingesetzt. Das Prinzip der Behand-
lung ist einfach: Die zer-
stort die Krebszellen. Wenn die Strahlen die
Zellen treffen, werden diese so veréndert,
dass sie sich nicht mehr vermehren kénnen
und der Tumor schrumpft. Mit den heutigen
Geraten kann das Bestrahlungsfeld so ein-

gegrenzt werden, dass gesundes Gewebe
weitgehend geschont werden kann, ohne
die Wirksamkeit der Strahlenbehandlung zu

schmalern. werden allein
oder in Kombination mit Operationen und/
oder angewandt.

Bei der selbst wird lhr Kind

nichts von der Therapie merken. Allerdings
muss lhr Kind wahrend der
allein und ruhig liegen bleiben. Je nach
bestrahlter Kérperregion ist auch eine
bestimmte Lagerung oder das Tragen einer
Maske rund um den Kopf nétig. Kleinkinder
werden meist in bestrahlt. Die
Kinder werden auf die vor-
bereitet. Sie lernen das Behandlungsteam
und den Bestrahlungsraum kennen, gege-
benenfalls darf das Kind und/oder das
Kuscheltier auch Probe liegen. Die eigent-
liche dauert nicht lange und
verursacht keine Schmerzen. Dabei kann lhr
Kind z. B. Musik héren. Das Behandlungs-
team beobachtet lhr Kind wéhrend der
durch eine Scheibe oder
Uber Kameras und kann mit ihm tber Mik-
rofone kommunizieren. Je nach Behand-
lungsplan wird lhr Kind ein- oder zweimal
taglich bestrahlt.
Auch die kann zu
Nebenwirkungen fuhren. Dabei werden die
Nebenwirkungen von den Spéatfol-
gen unterschieden. Nebenwirkungen
sind abhéngig von der bestrahlten Kérper-
region, der Dosis, der GroRe des Bestrah-
lungsfeldes und der begleitenden Therapie.

5 Die Therapie
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Typische Nebenwirkungen

sind beispielsweise:
Abgeschlagenheit, Konzentrations-
stérungen (Fatigue)
Hautreizungen im Bereich des Strahlen-
feldes ( Strahlendermatitis)
Zeichen eines erhéhten Drucks im Schadel-
inneren (erhéhter intrakranieller Druck):
Mudigkeit, Kopfschmerzen, Ubelkeit,

Erbrechen nach des
Gehirns
Augenlidschwellung nach
des Auges

Mittelohrentziindung (serése Otitis
media) nach des Ohrs

Nacken-, Rickenschmerzen nach
des Rickenmarks
Mundtrockenheit nach
im Mundbereich
Schleimhautentziindungen ( ),
Appetitlosigkeit, Durchfall, Ubelkeit nach
des Magen-Darm-Trakts
strahlenbedingte Lungenentziindung,
Husten (Pneumonitis) nach

der Lunge
Blutbildverédnderungen nach
des
Bei im Kopfbereich kann

es zusétzlich auch zu voribergehendem
Haarausfall sowie speziellen, manchmal
unangenehmen Licht- oder Geruchs-
empfindungen kommen.
Durch unterstitzende MaRnahmen
(Supportivtherapie) sind die meisten
Nebenwirkungen gut zu behandeln. Sie

klingen nach einer gewissen Zeit wieder ab.

Neben den Nebenwirkun-

gen treten bei vielen ehemaligen Patien-
ten Spéatfolgen auf. Diese sind bedingt
durch dauerhafte Gewebeschédigungen
und kénnen z. B. das Kérperwachstum, die
Pubertatsentwicklung sowie den Stoff-
wechsel betreffen.

Bestimmte Nebenwirkungen kénnen mithilfe
von Supportivtherapie gemildert werden:

Die bestrahlte Haut ist sonnenempfindlich
und leicht verletzlich und sollte deswegen
nach Moéglichkeit weder starker Sonnenein-
strahlung noch anderen Reizen ausgesetzt
werden. Sie sollten Sonnencreme mit einem
hohen Lichtschutzfaktor benutzen, um
einen Sonnenbrand zu verhindern. Wurde
Ihr Kind am Kopf bestrahlt, so sollte es ein
Kopftuch oder eine Mutze tragen. Bespre-
chen Sie mit Inrem Behandlungsteam, wie
die bestrahlte Haut gepflegt werden kann.

Diese kénnen auftreten, wenn der Kopf oder
der Hals bestrahlt werden. Ihre Behandler
kénnen lhnen eine Lésung zum Gurgeln
verschreiben (siehe Kapitel ,Hinweise

und Tipps fur die Gesundheitspflege”

ab Seite 43).

Auf der bestrahlten Kérperflache fallen
meistens die Haare aus. Der Haarverlust ist
aber nur voriubergehend; ca. 3 Monate nach



Beendigung der Behandlung wird das Haar
wieder nachwachsen. Anfangs ist der Haar-
ausfall fur die Patienten sehr schwierig,
aber nach kurzer Zeit haben sie sich daran
gewodhnt und sie gehen ohne Unbehagen
zur Schule oder in den Kindergarten. Man-
che Kinder tragen eine Perticke, ein Kopf-
tuch oder eine Mutze.

Abhangig vom Ort der (wie

z. B. am Kopf oder am Bauch) kénnen man-
che Kinder unter Erbrechen, Ubelkeit und
Kopfschmerzen leiden. Diese Beschwerden
halten ca. 4-5 Stunden an. lhre Behandler
kénnen lhnen aber Medikamente verschrei-
ben, um die zu lindern. Wenn |hr
Kind eine Diat einhalten muss, sind kleine,
haufige Mahlzeiten empfehlenswert. Sie
sollten darauf achten, dass Ihr Kind nicht
kurz vor der Behandlung isst, sondern
ungefahr 3-4 Stunden vorher etwas zu

sich nimmt.

Durchfall nach des Bauchraums
oder des Beckens: Diese Beschwerden lassen
sich meist durch Medikamente beseitigen,
die der Arzt verschreiben kann. Eine leichte
Diat, vorubergehender Verzicht auf Gemuse,
frische Frichte und gebratene Lebensmittel
kénnen auch helfen. In schweren Fallen muss
die Behandlung unterbrochen werden, bis die
beseitigt sind.

Bei einer
werden blutbildende Vorlauferzellen, soge-

nannte ,Blutstammzellen” oder ,hdma-
topoetische “ (HSZ), uber-
tragen. Sie entstehen im ,
dem weichen, schwammartigen Gewebe
im Inneren vieler Knochen. Dort rei-

fen sie zu den verschiedenen Blutzellrei-
hen heran, also beispielsweise zu weilden

Blutzellen ( ), roten Blut-
zellen ( ) und Blutplatt-
chen ( ). AnschlieRend wer-

den sie in die Blutbahn ausgeschwemmt.
Es gibt zwei unterschiedliche Grinde
( ), eine Blutstammzell-
transplantation (auch hamatopoetische
, HSZT, SZT)
durchzufuhren: Zum einen kann man kran-
kes oder inaktives durch
gesundes ersetzen, also eine Organtrans-
plantation im eigentlichen Sinne durch-
fuhren. Zum anderen kann
ersetzt werden, das infolge einer Behand-
lung wie der oder
zerstort wurde.
Im Falle einer Durchsetzung des
mit bdsartigen Zellen, z. B. bei
Leukdmien oder bestimmten
Non-Hodgkin-Lymphomen, muss man
eines anderen, gesunden
Menschen transplantieren (
). Passende
Spender und Spenderinnen haben einen
nahezu gleichen Gewebetyp (HLA-Typ)
wie lhr Kind. Dies kann ein Bruder oder
eine Schwester, ein Elternteil, aber auch
ein Fremder sein. Ein passender Fremd-
spender wird Gber die nationale und
internationale Spenderdatei gesucht.
Auch bei Kindern und Jugendlichen, bei
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denen oder
das blutbildende System im
zerstort haben, ist eine hamatopoetische

angezeigt.
Da das dieser Patien-
ten an sich gesund ist, kdnnen dafur aller-
dings eigene verwendet

werden. Dazu entnimmt man dem Patien-
ten noch vor Beginn der Hochdosisthera-

pie Blutstammazellen, lagert sie zwischen-

durch ein und gibt sie ihm nach Abschluss
dieser Behandlung zurtick (

).
Die Blutstammzellen kbnnen entweder
aus dem , dem Ort ihrer Ent-

stehung, oder aus der Blutbahn gewonnen
werden. Im ersten Fall nennt man das Ver-
fahren ihrer Ubertragung

, im zweiten Fall periphere

. Eine beson-

dere Art der Stammzellgewinnung aus peri-
pherem Blut ist die Nutzung von Plazenta-
rest- oder Nabelschnurblut.

Die aus oder der Blut-
bahn isolierten werden — je
nach Situation und Art der
— entweder direkt Ubertragen oder bis zum
Zeitpunkt der in speziel-
len Anlagen bei -196 °C tiefgefroren (

) und in flussigem Stickstoff
gelagert. In letzterem Fall wird das Stamm-
zellmaterial unmittelbar vor der

wieder aufgetaut.

Die ist eine auf-
wendige und langwierige Behandlungsme-

thode. Sie muss daher gut vorbereitet und
geplant werden, damit die
moglichst erfolgreich und komplikationsarm
verlauft.

Die Vorbereitung des Empfangers auf

die nennt man Konditi-
onierung. Sie besteht im Allgemeinen aus
einer , gegebe-

nenfalls mit einer Ganzkérperbestrahlung.
In manchen Fallen erhélt der Patient aul3er-
dem gegen seine Immunzellen
(Anti-Thymozyten-Globulin, ATG). Im
Anschluss an die Konditionierung erfolgt
die eigentliche

Aber auch nach der
ist der Patient noch behandlungsbedurf-
tig. Denn es dauert einige Zeit, bis die trans-

plantierten angewachsen sind,
die Blutbildung wieder in Gang kommt und
das des Patienten vollstandig

wiederhergestellt ist.

Darum wird |hr Kind vollstandig isoliert
gepflegt. Auch bekommt es Medikamente,
die Darmbakterien abtéten, sowie speziell
zubereitetes Essen. Wenn nach einiger Zeit
die zu wachsen beginnen
und sich die Blutwerte erholen, wird die Iso-
lation erst teilweise und spater ganz auf-
gehoben. Sobald lhr Kind die Isolation
verlassen hat, wird das Abwehrvermoégen
wieder aufgebaut und lhr Kind kommt
auch wieder zu Kréften.

Eine hamatopoetische

(HSZT), insbesondere
die
ist noch immer mit erheblichen
Nebenwirkungen und Langzeitfolgen behaf-
tet. Sie sind auf die Konditionierung sowie



auf die selbst
zurUckzufthren.

Zu den Nebenwirkungen gehéren:
bei einer
: Spender-gegen-
Empfanger-Reaktion (englisch:,
", abgekurzt:
GvHD), die sich gegen verschiedene
Organe und Organsysteme richten
kann. Betroffen sind hauptséachlich
Haut, Leber und der Magen-Darm-Trakt
(10 % der Patienten).
Schadigungen von Lunge, Herz, Nieren,
, und
Muskulatur
Stérungen des Hormonsystems (endo-
krines System), z. B. Schilddrisen-
unterfunktion, Wachstumsverzége-
rungen (durch eine Stérung der Wachs-
tumshormonausschuttung), Verzé-
gerung der Pubertat (durch beeintrach-
tigte Bildung von Geschlechtshormonen)
Unfruchtbarkeit
grauer Star (Katarakt) nach 10-15 Jahren
(20-25 % der Patienten)
Zweittumor
Stérungen des Zuckerstoffwechsels,
des Geschmackssinns sowie psychische
Beeintrachtigungen

Speziell zubereitete Mahlzeiten, viele Medi-
kamente, Mundschmerzen, eine trockene
Haut, gereizte Schleimhéute,

, aber vor allem die vollstandige Isola-
tion werden lhnen und lhrem Kind einiges
abverlangen. Es wird viel Energie kos-
ten, lhr Kind durch diese Zeit zu beglei-

ten. Lassen Sie es eigene Dinge wie Spiel-
zeug, Tablet, Musik, Fotos oder den eigenen
BettUberzug von zu Hause mitnehmen.

Auf der Transplantationsabteilung wer-
den Sie und |hr Kind ausfuhrlich Gber die
Behandlung, die Folgen und die Optionen
informiert.

Ist Ihr Kind nach der
wieder zu Hause, dauert es noch eine Weile,
bis es wieder zur Schule gehen kann. Auch
mussen Uber eine langere Zeit gewisse
Regeln fur den Alltag eingehalten werden.

Als (Ruckfall) wird das Wiederauf-
treten der Erkrankung wahrend oder nach
Abschluss der Erstbehandlung bezeichnet.
Es bedeutet, dass ein kleiner Teil der bos-
artigen Zellen durch die verabreichte The-
rapie nicht vernichtet werden konnte. Da
man davon ausgehen muss, dass diese Zel-
len gegen die Medikamente der Erstthe-
rapie resistent sind, muss man bei einem
Ruckfall andere Medikamente einsetzen,
weil eine Wiederholung der urspringlichen
Therapie sinnlos ware. Doch sind die Medi-
kamente der Erstbehandlung die nach all-
gemeiner Erfahrung wirkungsvollsten. Folg-
lich sind die Erfolgschancen bei einer
Rezidivtherapie als geringer einzuschéat-
zen. Ganz generell gilt jedoch, je spater das
auftritt, umso groRer sind auch

dann noch die Heilungschancen.

Fur einige Krankheiten gibt es Rezidiv-
Behandlungsprotokolle, bei denen man
die Erfahrungen mit den wirkungsvollsten
Ansatzen zusammengetragen hat und diese
laufend Gberprift. Bei den meisten Rick-
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fallen wird man zusammen mit der Fami-
lie abwagen, ob ein weiterer Behandlungs-
versuch noch Heilung verspricht. Wenn
dies nicht mehr méglich ist und abzusehen
ist, dass das Kind sterben wird, sollte eine
Behandlung durchgefuhrt wer-
den, damit der Patient bis zuletzt moéglichst
schmerz- und beschwerdefrei ist. Auf jeden
Fall ist die Lebensqualitat des Patienten
oberster Maf3stab fur alle weiteren Schritte.
Je nach Alter sollte auch der Patient selbst
in die Entscheidung mit eingebunden sein.

Die Suche nach neuen und wirkungs-
volleren Medikamenten in der Krebsbe-
handlung dauert an. Jedes Jahr werden
Tausende von Substanzen in Tierver-
suchen auf ihre krebszerstérende Wir-
kung erprobt. Nur die Erfolg versprechen-
den Substanzen werden daraufhin auf
ihre Dosierung, Effektivitat und Natzlich-
keit in der Anwendung bei Menschen unter-
sucht und als Medikament zugelassen.

Manche Eltern befurchten, dass in ihrem
Krankenhaus nicht bekannt wird, wenn in
einem anderen Krankenhaus ein neues
Medikament gegen Krebs eingesetzt wird.
Aber diese Furcht ist unbegrindet, denn die
~.medizinische Welt" ist relativ klein und in
unserem Zeitalter der schnellen Kommuni-
kation werden erfolgreiche Neuentdeckun-
gen von Behandlungsmethoden fast Uber-
all sofort bekannt gemacht. Insbesondere
in der Kinderonkologie arbeiten die Kollegen
und Kolleginnen sehr eng miteinander, sodass
der Austausch hier gut funktioniert.

Aktuell wird vor allem die

intensiv erforscht. Dabei wird das kérperei-
gene befahigt, Krebszellen zu
erkennen und gezielt zu vernichten. Viele ver-
schiedene Methoden werden dabei erprobt.
Drei verschiedene Formen der

werden im Folgenden vorgestellt.

Therapeutisch genutzte

werden im Labor hergestellt. Sie
wirken gezielt gegen bestimmte Merkmale
( ) auf Krebszellen, binden an diese
und aktivieren dadurch das ,
das die Zellen vernichtet. Zahlreiche

werden aktuell in klinischen Stu-
dien getestet. Einzelne haben
bereits grolRe Erfolge gezeigt, z. B. Blinatu-
momab bei einer speziellen Form der
lymphoblastischen Leukémie.

Bei ist der Einsatz von
Antikérpertherapien nur zur Behandlung
einer minimalen Resterkrankung vielver-
sprechend, da die nicht in tie-
fere Tumorschichten vordringen kénnen.

Bei diesem Therapieansatz werden

des Patienten oder eines gesunden Spen-
ders so verandert, dass sie einen
chiméaren Antigenrezeptor (CAR) erhalten,
der tumorspezifische Oberflachenmerk-
male ( ) erkennt und die T-Zel-

len dadurch aktiviert, sodass sie Tumor-
zellen gezielt vernichten. Eingesetzt wird
die CAR-T-Zelltherapie bisher bei Patienten
mit Mehrfach-Rezidiv oder refraktarer ALL
(ALL, die nicht auf die Standardbehandlung
anspricht).



Bei der Tumorimpfung werden wie bei einer
Impfung gegen eine Infektionskrankheit
dem die Tumorzellen vor-
gefuhrt, damit dieses lernt, solche Zellen zu
erkennen und zu vernichten. Dafur werden
im Labor dendritische Zellen mit Tumor-
zellen beladen. Diese dendritischen Zel-
len prasentieren dem die
Tumorzellen und regen es an, Tumorzel-

len zu vernichten. Die gréRten Erfolge zei-
gen Tumorimpfungen bisher zur Verhinde-
rung eines , wenn der

bereits komplett entfernt ist.

Diese Methoden versprechen haufig auRer-
gewohnliche Heilungserfolge. Das mag
Ihnen zunachst verheildungsvoll erscheinen,
zumal lhnen lhr behandelnder Arzt keine
hundertprozentige Garantie fur den Erfolg
mit den herkdmmlichen Mitteln geben kann.
Vergessen Sie aber nicht, dass bei sol-
chen Informationen in der Presse oft nur
die positiven Seiten erwahnt werden, Sie
aber Uber den gesamten Verlauf gar nichts
erfahren. Wenn Sie Fragen Uber solche Heil-
verfahren haben, dann wenden Sie sich an
Ihr Behandlungsteam. Die Mitarbeitenden
werden Sie genauer Uber diese aufklaren
kénnen. Sie sollten immer wissen, dass das
ganze Behandlungsteam daran interessiert
ist, Ihrem Kind die besten und effektivs-
ten Behandlungsméglichkeiten zukommen
zu lassen. Wenn es eine solche ,Zauber-
kur” gabe, die Ihr Kind garantiert vom

Krebs heilen kénnte, wéaren die Behand-

ler die Ersten, die diese anwenden wurden.

Da viele Menschen von sogenannten
Alternativmethoden gehért haben, wer-
den Sie oder auch &ltere Patienten haufig
von deren Meinung beeinflusst, sodass Sie
lhren Entschluss, |hr Kind nach konventio-
nellen Methoden behandeln zu lassen, oft-
mals diesen Leuten gegenuber verteidigen
mussen.

Das kann sehr frustrierend sein und
belastet Sie in dieser ohnedies schon
schweren Zeit noch zusatzlich. Denken
Sie aber daran, dass diese Vorschlage gut
gemeint sind und von Leuten kommen, die
einfach nicht ausreichend informiert sind.
Man kann dem am besten begegnen, indem
man die angeblichen ,Ratgeber” aufklart
und ihnen mehr Information Uber die Krank-
heit zukommen lasst. Sie kénnen ihnen ver-
sténdlich machen, dass Sie fur jeden Rat-
schlag dankbar sind. Aber zeigen Sie Ihre
Uberzeugung, fur |hr Kind die bestmégliche
Behandlung gewahlt zu haben.

Viele Hinweise fur die Kérper- und Gesund-
heitspflege sind fur alle Kinder und Jugend-
lichen mit Krebs in gleicher Weise gultig.

Es sollen hier auch nur die generellen Pro-
bleme behandelt werden, die sicherlich

in groRem Maf3e auch auf Ihr Kind zutref-
fen werden. Wenn Sie dartber hinaus noch
spezifische Fragen haben, wenden Sie sich
bitte an Ihr behandelndes Team.
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Fur krebskranke Kinder und Jugendliche,
die bekommen, kénnen
sehr gefahrlich werden, da die
Anzahl ihrer weilden Blutkérperchen stark
vermindert ist. Es kann sein, dass |hr Kind
die meisten genauso gut Uber-
steht wie andere Kinder. Trotzdem ist
es moglich, dass sich eine ungewéhnli-
che und ernste entwickelt. Des-
wegen sollten Sie jedes Anzeichen einer
(wie z. B. Fieber) sofort lhrem
Arzt mitteilen, der versuchen wird, még-
lichst schnell die Ursache der zu
finden. Wahrscheinlich wird das Behand-
lungsteam von allen eventuell vorhande-
nen Wunden Proben nehmen, ebenso aus
dem Hals und von Blut, Urin und Stuhl, um
Kulturen anlegen zu lassen.
Wenn es sich um eine bakterielle
handelt, mussen Antibiotika verordnet
werden. Diese werden oft zunachst
verabreicht. Dafur muss |hr Kind
stationar aufgenommen werden. Die Kul-
turen werden meist nach einiger Zeit wie-
derholt, um den Verlauf der und
die Wirkung der antibiotischen Therapie zu
kontrollieren.
Bei einer Virusinfektion sind Antibio-
tika wirkungslos. Manchmal muss dann
die eine Zeitlang unter-
brochen werden und es werden Medika-
mente gegeben, die zwar die
nicht bekédmpfen, aber die lin-
dern kénnen. Dabei werden der Allgemein-
zustand lhres Kindes und besonders auch
sein Blutbild laufend kontrolliert.
Einige virale , wie z. B. Wind-

pocken, kédnnen fur Kinder, die

erhalten, sehr gefahrlich werden,
da durch diese lebensgefahr-
liche Komplikationen entstehen kénnen.
Geben Sie sofort lhrem Arzt Bescheid, wenn
lhr Kind an Windpocken erkrankt ist, damit
entsprechende MaRnahmen eingeleitet
werden kénnen, wie z. B. die Verminderung
der Medikamentendosis oder die Gabe von
speziellen Gammaglobulinen.

Wenn lhr Kind zur Schule oder in den
Kindergarten geht, sollten Lehrer und Erzie-
her wissen, dass Sie sofort informiert wer-
den missen, wenn ein Mitschuler an Wind-
pocken erkrankt ist. Auch wenn lhr Kind
schon einmal Windpocken gehabt hat, kann
es wahrend oder nach der
wieder angesteckt werden, weil die Immuni-
tat durch die Therapie u. U. aufgehoben wird.

Auch Masern kénnen far lhr Kind wéh-
rend der gefahrlich werden.
Sie sollten lhren Arzt darum sofort benach-
richtigen, wenn erste Anzeichen einer sol-
chen Erkrankung auftreten oder Ihr Kind mit
einer infizierten Person in Kontakt gekommen
ist. Der Arzt wird versuchen, die zu
verhindern oder wenigstens unter Kontrolle
zu bringen, indem er Gammaglobuline gibt.

Auch wenn bei diesen oben genann-
ten besondere Vorsichts-
mafdnahmen angebracht sind, so besteht
kein auRergewdhnlicher Grund zur Beun-
ruhigung. Die meisten Patienten verkraften
auch wahrend der Therapie eine
genauso gut wie ein anderes Kind. Es gibt
auch keine Anzeichen daflr, dass sich durch

die Krebserkrankung weiter
ausbreitet oder ein verursacht wer-



den kann. Manchmal muss die

wahrend einer ausge-
setzt werden, aber das hangt jeweils von
der Schwere des Infekts und vom Blutbild
Ihres Kindes ab. Ihr Arzt wird das im Einzel-
fall entscheiden.

Bei einer im Magen-Darm-
Trakt haben die Medikamente, die
gegeben werden, nicht mehr dieselbe Wir-
kung. Informieren Sie lhren Arzt, wenn |hr
Kind daran erkrankt ist. Wenn die
nicht lange anhalt und dadurch die medi-
kamentdse Behandlung Ihres Kindes nur
kurzfristig unterbrochen wird, braucht dies
keine bedeutenden Einflisse auf den Erfolg
der Behandlung zu haben.

Durch die Erkrankung Ihres Kindes und die
damit verbundenen Malinahmen werden
Sie zunachst sehr stark beansprucht sein
und viel Zeit opfern mussen. Fur lhr Kind
ist es aber der beste Ausgleich zu diesen
belastenden und oft schmerzvollen Proze-
duren, wenn Sie es dazu ermutigen kénnen,
so normal wie moglich zu leben und, wenn
immer moglich, seinen gewohnten Aktivita-
ten nachzugehen.

Besprechen Sie mit lhrem Behandlungs-
team, ob irgendwelche besonderen Vor-

sichtsmaldnahmen beachtet werden mussen.

Wenn lhr Kind sich wohlfuhlt, kénnen Sie
es sich nach seinen Bedurfnissen und Még-
lichkeiten austoben lassen und brauchen auf
das Einhalten von festen Ruhepausen nicht
unbedingt zu bestehen. Naturlich wird es
auch Tage geben — besonders nach Gabe
von oder nach

-, an denen |hr Kind schlapp wirkt
und offensichtlich mehr Ruhe braucht.
Das ist eine ganz normale Auswirkung der
Behandlung. An anderen Tagen wird es wie-
der aktiver sein. Sie sollten es dann auf-
muntern, sich wie gewohnt an allen Aktivi-
taten zu beteiligen (Schule, Kindergarten,
Turnen etc.), damit es méglichst schnell
wieder ,dazugehdért”. Nach Behandlungs-
ende braucht Ihr Kind sich in der Regel
Uberhaupt nicht mehr einzuschréanken.

Falls Schutzimpfungen anstehen sollten,
klaren Sie unbedingt mit lhrem Arzt ab, ob
und — wenn ja — wann diese in der Zeit der
Therapie verabreicht werden durfen.

Kinder, die in Behandlung sind, sollten
ohne Zustimmung des Arztes keine ande-
ren Medikamente einnehmen. Es ist wich-
tig zu wissen, dass einige Medikamente,
die man gewoéhnlich ohne gréRere Beden-
ken einnehmen kann, wahrend der Behand-
lung vermieden werden sollen. Zum Bei-
spiel sollten Sie kein Aspirin geben (viele
Schmerzmittel und bestimmte Husten-
s&fte enthalten Aspirin), weil dieses die
Blutungsgefahr férdert. Bei Fieber oder
Schmerzen sind aspirinfreie Schmerzmittel
sinnvoll. In jedem Fall sollten Sie Ihren Arzt
Uber die Beschwerden unterrichten.

Generell kann man sagen, dass die Kinder
wahrend der gesamten Behandlung ganz
normal essen kénnen, es sei denn, der Arzt
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verschreibt eine besondere Diat. Manch-
mal mussen aufgrund der Nebenwirkungen
der Medikamente einige Besonderheiten
beachtet werden:
Wenn vonseiten der Mediziner keine
anderen Anweisungen vorliegen, kon-
nen Sie Ihrem Kind das zu essen geben,
was es gerne mag. Dabei ist es wichtig,
dass es regelmafig isst, auch wenn
es sich vorubergehend immer dasselbe
wulnscht.
Die meisten Kinder bevorzugen kleinere,
dafur aber mehrere Mahlzeiten am Tag.
Es empfiehlt sich, Portionen vom Lieb-
lingsgericht einzufrieren, damit Sie davon
geben kénnen, wenn |hr Kind es sich
wuinscht.
Das Kauen und Schlucken kann zeitweilig
beeintrachtigt sein, und es wird lhrem
Kind leichterfallen, wenn es haufiger
einen kalten Schluck Milch, Wasser
oder ein anderes ungesufdtes Getrank
zu sich nimmt und nur in kleineren
Happen isst. In diesen Fallen ist auch
Speiseeis ein Geheimtipp.
Vermeiden Sie nach Méglichkeit Lebens-
mittel, die viele Kalorien ohne Nahrwert
haben. Nahrungsmittel wie Chips, Bon-
bons oder Limonade vermindern zwar
den Appetit Ihres Kindes, enthalten aber
keine wichtigen Nahrstoffe. Zur Abwechs-
lung kénnen Sie lhrem Kind Quark, Jo-
ghurt, Frichte oder Safte geben, was
reich an Proteinen ist und gentigend
Kalorien enthalt.
Manche Kliniken halten Erndhrungsplane
vor, die Ihnen helfen, je nach Zustand
Ilhres Kindes das Richtige anzubieten.

Manche kénnen vorlberge-
hend den Geschmack des Patienten ver-
andern. Meist werden deftigere oder stark
gewdrzte Gerichte wie Spaghetti, Pizza oder
Ahnliches bevorzugt. Sie kénnen auch ver-
suchen, die Gerichte dem Geschmack |hres
Kindes anzupassen, indem Sie auf Wunsch
mehr oder weniger Salz oder Zucker zufi-
gen. Kinder, die Cortison bekommen, sollten
allerdings méglichst wenig Salz zu sich neh-
men, um nicht die Flussigkeitsausscheidung
zu vermindern.

Einige bewirken eine Sen-
kung des Appetits. Zum Ausgleich muss
mehr Flussigkeit aufgenommen werden.
Man beginnt damit einige Tage vor der
und setzt dies auch

noch nach Beendigung der

eine Zeitlang fort.
Wenn lhr Kind Medikamente zu Hause
einnimmt, sollten Sie unbedingt den
vom Arzt vorgeschriebenen Zeitpunkt
der Medikamenteneinnahme beachten.
Bitte auf keinen Fall Multivitaminprapa-
rate geben, auch nicht in der gut gemeinten
Absicht, den Appetit zu starken. Vitamine
kénnen die Wirkung der Behandlung be-
einflussen. Grundsatzlich sollten Sie
zusatzliche Medikamente bzw. Praparate
stets nur in Absprache mit Inrem Arzt
verabreichen.

Gute Mund- und Zahnfleischpflege ist
besonders wichtig, um Ihr Kind vor Karies
und zu schatzen. Sie kénnen



auch durch Mundpflege vor dem Essen ver-
suchen, Inrem Kind das Kauen und Schlu-
cken zu erleichtern und damit das Essen
angenehmer zu machen. Die Zéhne sollten
nach jeder Mahlzeit mit einer weichen
ZahnbUrste und einer milden Zahnpasta
geputzt werden. Die Zahnburste nach
jedem Gebrauch gut mit Wasser durchspt-
len und so hinstellen, dass sie gut trocknen
kann. Zum besseren Reinigen zwischen den
Zahnen kann Ihr Kind auch Zahnseide ver-
wenden, nur muss es dann darauf achten,
dass es sich nicht ins Zahnfleisch schneidet
und Blutungen verursacht. Bei niedrigen
Thrombozytenwerten sollte in Absprache
mit dem Behandlungsteam wegen der er-
héhten Blutungsgefahr auf das Zéhne-
putzen verzichtet werden.

Aufgrund von am Kopf
oder am Hals kann die Speichelproduktion
vermindert werden. Dies beeintrachtigt
die Mundflora. Um einem Kariesbefall vor-
zubeugen, sollten die Patienten den Mund
sehr h&ufig spulen. Tagliches und grundli-
ches Mundspulen ist fur alle Kinder wah-
rend der Behandlung besonders wichtig.

Bei Sauglingen und kleinen Kindern kann
man die Zéhne und das Zahnfleisch reinigen,
indem man ein weiches Tuch um den Finger
wickelt, dieses mit einer Spuillésung tréankt und
sanft Gaumen und Zahnfleisch damit einreibt.
Wenn das Blutbild schlecht aussieht, muss
die Mundpflege sehr schonend durchgefuhrt
werden: Zahnbursten mit Borsten nur ganz
vorsichtig benutzen!

Zu solchen Zeiten sollte Ihr Kind nicht
Munddusche oder Zahnseide anwenden.
Achten Sie auf Entziindungen im Mund und

benachrichtigen Sie Ihren Arzt, wenn Ihnen
weifde bzw. rote Stippen auffallen.

Die allgemeine Mundpflege sollte regel-
maRig und mit Sorgfalt durchgefuhrt wer-
den, um eventuelle zu ver-
hindern. Falls der Mund gerétet oder
entzindet ist, nur spulen — das aber min-
destens alle 2-3 Stunden und natdrlich
nach jeder Mahlzeit. Mit Wattestédbchen
oder Alkoholtupfern kann man Essensreste
besser beseitigen. Falls die Entzindungen
im Mund schmerzhaft werden, kann |hr Arzt
dem Kind ein lokal betdubendes Mittel ver-
schreiben, das so oft wie nétig aufgetra-
gen werden kann. Fur das Kind ist es wahr-
scheinlich angenehmer, wenn Sie vor den
Mahlzeiten ein betdubendes Mittel direkt
auf das Zahnfleisch oder auf die entzin-
dete Flache im Mund auftragen. Hat Ihr
Kind trockene Lippen, so kédnnen Sie Vase-
line oder einen Labello-Stift benutzen, um
ein Aufplatzen der Lippen zu verhindern.

Hat lhr Kind niedrige Thrombozytenwerte,
kann es zu Blutungen neigen. Sie sollten
dann bei sportlichen Aktivitaten Vorsichts-
maRnahmen treffen. Besonders bei Mann-
schaftsspielen besteht leicht die Gefahr
von Verletzungen, was moglichst vermie-
den werden sollte.

Durch die kommt es unter
Umstanden zu einer starken Verminde-
rung der roten Blutkérperchen ( ),
wodurch Bluttransfusionen erforderlich
werden. Das Blut kann als Vollblutkonserve,
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TIPP

Falls es trotz bester
Vorsichtsmal3nah-
men dennoch zu
anhaltenden Blutun-
gen kommen sollte,
beachten Sie bitte
Folgendes:

Pressen Sie stark auf
die blutende Stelle,
bis die Blutung auf-
hort. Sie konnen
dabei ein sauberes
Hand- oder Taschen-
tuch verwenden. Hat
lhr Kind Nasenbluten,
dann setzen Sie es
aufrecht hin. Lassen
Sie es auf keinen Fall
liegen! Dricken Sie
die Nase fur ca. 5-10
Minuten zusammen.
Wirkungsvoll kann
das aber nur sein,
wenn Sie beide Na-
senlécher fest zu-
dricken. Benach-
richtigen Sie sofort
lhren Arzt, wenn die
Blutung nicht auf-
hort.

die aus Blutzellen und dem Blutplasma
(flussiger Blutbestandteil) besteht, oder als
Erythrozytenkonzentrat gegeben werden.

Hat Ihr Kind aufgrund seiner Krank-
heit oder durch die Zytostatika-Behand-
lung eine zu niedrige Thrombozytenzahl, so
mussen ihm Thrombozyten transfundiert
werden, um das Risiko einer Blutung zu ver-
mindern. Thrombozyten werden auch bei
einer akuten Blutung gegeben oder als
Vorbereitung zu einer Operation.

Zu Beginn der Behandlung wird die Blut-
gruppe des Patienten bestimmt. Vor jeder
Transfusion wird zusétzlich noch die Ver-
traglichkeit zwischen dem jeweiligen Spen-
derblut und dem Empfangerblut durch
eine sogenannte Kreuzprobe kontrol-
liert. Wegen der erhéhten Empfindlich-
keit gegentiber fremden weiRen Blutkor-
perchen ist es bei einer Transfusion von
weilRen Blutzellen besonders wichtig, dass
auf die Vertraglichkeit zwischen Spender
und Empfénger geachtet wird. Transfusi-
onen von weilden Blutzellen kdnnen gege-
ben werden, wenn der Patient eine schwere
Infektion hat und nur wenig weifde Blutkor-
perchen aufweist.

Blutkonserven sind trotz der haufig
anderslautenden Pressemitteilungen relativ
ungefahrlich: Das Risiko einer HIV-Infektion
(AIDS) ist 1:1.000.000, das einer Hepatitis-
Infektion 1:150.000. Das Risiko eines Ver-
kehrsteilnehmers, im StralRenverkehr to6d-
lich zu verunglicken, ist 30-mal héher!

5.11 Wann sollte der Arzt
informiert werden?
Rufen Sie Ihren Arzt an, wenn Sie Fra-

gen haben oder durch unvorhergese-

hene Vorkommnisse verunsichert sind.

Generell sollten Sie Ihr Behandlungs-

team anrufen, wenn |hr Kind eines der

folgenden Symptome aufweist:

« Fieber oder andere Anzeichen einer
Infelction oder wenn es ,nicht gut
aussieht”

+wenn Ihr Kind mit Masern oder Windpo-
cken in Kontakt gekommen ist oder
wenn es Zeichen einer ansteckenden
Krankheit entwickelt

* anhaltende Kopfschmerzen oder
Schmerzen bzw. Unbehagen an irgend-
welchen Kérperstellen

+  Beschwerden beim Gehen oder bei
anderen Kérperbewegungen

* Schmerzen beim Wasserlassen oder
Stuhlgang

« gerotete oder geschwollene Kérperstellen

« Erbrechen, es sei denn, es ist lhnen ange-
kundigt worden

«  Sehstérungen, z. B. wenn |hr Kind Dop-
pelbilder oder alles verschwommen sieht

*  Blutungen: Neben offensichtlichen Blu-
tungen, wie z. B. Nasenbluten, kénnen
auch innere Blutungen auftreten. Hin-
weise darauf sind Blut im Stuhl (rot-
oder schwarzgefarbt), im Urin (rosa-,
rot- oder braungefarbt) oder im Erbro-
chenen (rot- oder braungeféarbt, ahnlich
wie Kaffeesatz). Auch vermehrt auftre-
tendeblaue Flecken sollten beachtet
werden.

*  Nebenwirkungen durch die Behand-
lung, z. B. Entzindungen der Mund-
schleimhaut, Verstopfung (kein Stuhl-
gang langer als zwei Tage), Durch-
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fall und leichte blaue Flecken
wenn lhr Kind deprimiertist oder andere
Verhaltensverédnderungen auftreten

wenn lhr Kind irgendeine Art von
Impfung bekommen soll oder wenn
eine Zahnbehandlung notwendig ist
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Hier werden einige Hinweise gegeben, die
Ihrem Kind die Behandlung und die damit
verbundenen medizinischen Eingriffe
erleichtern sollen. Diese Vorschléage beru-
hen auf Erfahrungen, die andere Eltern mit
ihren Kindern gemacht haben.

Nehmen Sie ein Buch oder das Lieblings-
spielzeug lhres Kindes mit zur Klinik. So
kann die Wartezeit verkurzt werden und

die Behandlung wird angenehmer, weil das
Kind etwas Vertrautes bei sich hat, mit dem
es sich die Zeit vertreiben kann. Da man
manchmal ziemlich lange warten muss und
oft auch die Rdumlichkeiten sehr begrenzt
sind, kann man sich mit Bilderbtchern, Vor-
lesen oder Geduldsspielen beschéaftigen.
Altere Kinder beschaftigen sich unter
Umstéanden gerne mit dem Smartphone
oder Tablet, spielen darauf Spiele, schauen
Reels oder schreiben mit ihren Freunden
hin und her. Aber auch Bucher, Zeitschriften
oder Reisespiele helfen dabei, das Warten
ertraglicher zu machen.

Fuhren Sie Tagebuch Uber das Befin-

den lhres Kindes, Uber auftretendes Fie-
ber, Nebenwirkungen oder andere uner-
klarliche . Vergessen Sie auch
nicht, das Datum, den Zeitpunkt und die
Dauer solcher Vorkommnisse aufzuschrei-
ben. Sie sollten Ihrem Arzt darUber berich-
ten. Dabei kénnen Ihnen diese Aufzeich-
nungen helfen, nichts zu vergessen.

Machen Sie auch Notizen tUber die Kli-
nikbesuche, die Blutbilder, die Behand-
lung und die Medikamente, die zu Hause
genommen werden sollen. Da es sich hau-
fig nach dem Blutbild richtet, ob die Medi-
kamente weiter gegeben oder vortuberge-
hend abgesetzt werden, und weil einige
Medikamente zu bestimmten Zeiten in

der Therapie nicht verabreicht werden
durfen, ist es hilfreich, tber alle diese Daten
Aufzeichnungen zu haben.

Begleiten Sie Ihr Kind zu den Behandlungen,
zu oder

, weil Sie ihm damit helfen kénnen. lhre
UnterstUtzung kann dem Kind Ruhe, Trost
und Sicherheit vermitteln. AuRerdem ist
es fur viele Eltern einfacher, mit der Angst
ihres Kindes umzugehen, wenn sie wahrend
der Behandlung anwesend oder zumin-
dest in der Nahe gewesen sind. So lasst
sich auch hinterher besser dartber spre-
chen. Ist Ihr Kind bereits jugendlich, bieten
Sie ihm Begleitung an und geben Sie ihm die
Wahl, was es schon allein machen kann und
mochte und wo es |hre Begleitung winscht.

Erklaren Sie lhrem Kind, dass die Behand-
lung notwendig ist, um wieder gesund

zu werden. Und sagen Sie ihm, dass die
Arzte ihm nicht wehtun wollen, auch wenn
die medizinischen Eingriffe manchmal
schmerzhaft sind. Bitten Sie die behan-
delnden Arzte, dass neue Schritte in der
Behandlung immer im Voraus erklart wer-



den, damit Sie mit lhrem Kind dartber
sprechen kénnen. Sie sollten aber Ihr Kind
nicht mit zu viel Information verangsti-
gen. Jedoch sollte es genau wissen, was
mit ihm gemacht wird und Uber Basiswis-
sen im Hinblick auf seine Erkrankung ver-
fagen. Lagen Sie |Ihr Kind nicht an; sagen
Sie ihm z. B. nicht, dass es nicht wehtun
wird, wenn Sie genau wissen, dass das nicht
stimmt. lhr Kind wiirde das Vertrauen zu
Ihnen verlieren, wenn Sie ihm etwas ver-
sprochen hatten, was nicht zutrifft.

Fur altere Kinder bzw. Jugendliche
kann es von Bedeutung sein, Uber wich-
tige Entscheidungen im Rahmen der Thera-
pie genaustens informiert zu sein. Sie sind
bereits selbststandiger und méchten invol-
viert werden. Machen Sie sich bewusst, dass
dies Ihrem Kind auch hilft, wichtige Ent-
scheidungen mitzutragen. Gehen Sie hier auf
die Wunsche lhres alteren Kindes ein.

Sie haben nicht nur wahrend eines Klinik-
aufenthalts Gelegenheit, mit den Arzten
oder anderen Mitarbeitenden der Station zu
sprechen. Wahrscheinlich werden Sie auch
zwischendurch Fragen Uber lhr Kind oder
dessen Krankheit haben. Vereinbaren Sie
ruhig auch zwischen den stationaren Auf-
enthalten einen Termin mit den Arzten, die
Ihr Kind betreuen. Das ist durchaus nichts
Ungewdhnliches und Sie sollten, wenn
immer es lhnen nétig erscheint, von die-
ser Moglichkeit Gebrauch machen. Stellen
Sie sich eine Liste Ihrer Fragen zusammen,
damit Sie nichts vergessen und moéglichst
Uber alles sprechen, was Sie bedruckt.

Seien Sie diskret, wenn Sie mit ande-

ren Eltern oder Patienten reden. Sie kénn-
ten unter Umstanden andere Eltern unno-
tig verangstigen. Erzahlen Sie auch keine
Einzelheiten Uber die Krankheit lhres Kin-
des, die Sie nicht auch mit ihm selber
besprechen wirden. Es kdnnte sein, dass
Ihr Kind davon erfahrt und moglicherweise
dadurch verwirrt und verangstigt wird.

5 Die Therapie



6 Die Krankheit betrifft
die ganze Familie

Selbst wenn es bereits einen Verdacht gab, so trifft die
Nachricht, dass das eigene Kind an Krebs erkrankt ist, Eltern
und Angehdrige wie ein Schlag. Meist sitzt der Schock so tief,
dass sie im ersten Arztgesprach nach der Diagnose nicht
richtig zuhéren kénnen. Sie sind zu entsetzt und aufgewduhlt.



Diese anfangliche Verwirrung ist ganz
nattrlich, und deswegen muss der Arzt
seine Erklarungen Uber die Art der Krank-
heit, der Behandlung und die Zukunfts-
aussichten mehrmals wiederholen.

Da aber schon zu Beginn sehr wichtige
Entscheidungen anstehen, sollten Sie mog-
lichst gut informiert sein. Zégern Sie als
Eltern nicht, immer wieder Fragen Uber die
Krankheit Ihres Kindes zu stellen. Die meis-
ten onkologisch-hamatologischen Abtei-
lungen kénnen lhnen Informationsmaterial
zur Verfugung stellen, wo Sie weitere Erkla-
rungen Uber die Krankheit und ihre Behand-
lung finden und in Ruhe nachlesen kénnen.

Eltern reagieren sehr unterschiedlich auf die
Nachricht tber die Krankheit ihres Kindes.
Manche weinen, manche schreien, manche
kénnen ihre Gefuhle nicht auRern und wei-
nen nach innen. Alle diese Reaktionen sind
verstandlich und normal. Sie sind ein Aus-
druck dafur, dass Sie mit einer schwieri-
gen Situation fertig werden mussen. Aber
gerade jetzt braucht lhr Kind lhre Hilfe und
reagiert besonders sensibel auf Ihre Gefuhle
und Angste. Vor allem altere Kinder spu-

ren die grof3e Belastung ihrer Eltern. Wenn
aber das Kind merkt, dass seine Eltern die
Krankheit nicht wahrhaben wollen, ver-
sucht es, sie zu schonen. Es wird nicht

offen Uber seine eigenen Angste sprechen,
sich eher alleingelassen fuhlen und in sei-
ner Beflrchtung bestarkt, dass die Situa-
tion schlimmer ist, als ihm gesagt wird.

Obwohl die gewohnlich nach
Abschluss aller Untersuchungen feststeht,
bitten die Eltern manchmal, noch die Mei-
nung eines zweiten Arztes einholen zu dar-
fen. Der behandelnde Arzt kann sicher-
lich einen anderen Facharzt nennen, den
man konsultieren kann. Eine zweite Meinung
kann nutzlich sein, um die zu
bestatigen und die Eltern darin zu bestéar-
ken, dass die empfohlene Behandlung rich-
tig ist. Manchmal kann auch eine weitere
Méoglichkeit der Behandlung vorgeschlagen
werden, die es abzuwégen gilt.

Erst allmahlich realisieren Eltern, dass ihr
Kind Krebs hat und dass sie an dieser Tatsa-
che nichts andern kénnen. Erst dann kénnen
sie anfangen, sich mit der Krankheit ihres
Kindes und mit ihren eigenen Gefuihlen aus-
einanderzusetzen. Die Angst vor dem, was
kommen mag, Angst, das eigene Kind zu ver-
lieren, ist oft Ubermachtig. Manche Eltern
reagieren argerlich und lassen ihre Wut an
anderen Personen aus. Sie machen Gott,
sich selbst, die Arzte oder auch das Kind fur
diese schwerwiegende Krankheit verant-
wortlich. Meist wird der Arger in der Familie
frei und die gesunden Geschwister oder der
Ehepartner mussen darunter leiden.

Es kann zwar manchmal sehr natzlich
sein, seinen Gefuhlen freien Lauf zu las-
sen, trotzdem sollten auch Sie daran den-
ken, dass die anderen Familienmitglie-
der ahnliche Angste bedriicken wie Sie
selbst. Wenn Sie bemerken, dass |hre hef-
tigen Reaktionen von diesen Geflihlen her-
rihren, dann sprechen Sie offen mit |hrer
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Familie Uber diese Probleme. Das psycho-
soziale Team der onkologischen Station
steht auch fur Sie als Eltern fur Gesprache
bereit und kann Ihnen helfen, einen Umgang
mit lhren Gefuhlen zu finden. Scheuen Sie
sich nicht, die Mitarbeitenden des Teams
anzusprechen!

Eltern glauben manchmal, durch die
Krankheit ihres Kindes fur frihere Fehler
bestraft zu werden, und leiden unter Schuld-
gefuhlen. Sie machen sich Gedanken dart-
ber, ob sie etwas falsch gemacht haben. Auch
wenn es fur die Eltern schwer zu akzeptieren
ist, muss zugegeben werden, dass man bis
heute noch nicht die genauen Ursachen der
Krebserkrankungen im Kindesalter kennt.

Eltern geben sich oder den Arzten hau-
fig die Schuld, die Krankheit nicht frih
genug erkannt zu haben. Alle Eltern méch-
ten wissen, wann die Krankheit begonnen
hat, aber es kann ihnen keine definitive Ant-
wort gegeben werden. Die Krebserkrankung
kann plétzlich oder allméhlich angefan-
gen haben. Da die ersten Anzeichen einer
Krebserkrankung beim Kind den

gewodhnlicher Kinderkrankheiten sehr
ahnlich sein kénnen, ist es auch fur Arzte
manchmal schwierig, frihzeitig die richtige
zu stellen.

In vielen Fallen von Krebserkrankun-
gen im Kindesalter ist der Erfolg der Thera-
pie vom Typ des und der richtigen
Behandlung abhéngig — mehr als vom Zeit-
punkt der

Fur die meisten Eltern ist es eines der groR-
ten Probleme, nach der Diagnosestellung

mit ihrem Kind Uber die Krebserkrankung zu
sprechen. Friher war es allgemein tblich,
Kindern schmerzvolle Wahrheiten vorzuent-
halten. Heute werden auch junge Patienten
(altersgemaf) Uber ihre Krankheit aufgeklart.
Tatsachlich haben Studien gezeigt, dass Kin-
der, auch wenn ihnen nichts Uber ihre Krank-
heit erzahlt wurde, sich der Schwere ihrer
Erkrankung durchaus bewusst waren. Es ist
auch schier unmoglich, einem Kind zu ver-
heimlichen, dass es ernsthaft krank ist, weil
es dies durch die Umstande standig erfahrt:
Es muss lange im Krankenhaus liegen, wird
haufig untersucht, bekommt viele Spritzen
und spezielle Medikamente, und seine Eltern
sind um sein Wohlergehen auRergewdhn-
lich besorgt. Zu Hause und in der Schule hat
das Kind oft die Gelegenheit, ohne Ihr Wis-
sen etwas Uber sich und seinen Zustand zu
erfahren. Im Krankenhaus wird es zwangs-
laufig andere Kinder mit derselben Krankheit
sehen und sich mit ihnen unterhalten. Aus all
diesen Einzelheiten wird es allméhlich immer
mehr Uber seine Krankheit erfahren, dabei
aber méglicherweise falsch informiert und
dadurch unnétig verangstigt werden.

Sie sollten Inrem Kind zeigen, dass Sie
stets da sind, seine Sorgen verstehen und
mit ihm teilen wollen. Ermutigen Sie lhr Kind,
Uber alle seine Fragen zu reden. Die wich-
tigste Voraussetzung fir eine gute Beziehung
zu lhrem Kind ist, dass Sie ihm gegentber
immer ehrlich sind. In dieser schweren Zeit
ist das Kind besonders stark auf lhre Unter-
stitzung und lhr Vertrauen angewiesen.

Wenn lhr Kind Uber die Schwere sei-
ner Erkrankung aufgeklart ist, kann es viel
besser zur ,Mitarbeit” im Kampf gegen die



Krankheit aufgefordert werden. Es wird ihm
klar, wie viel es selbst zum Heilungsprozess
beisteuern kann, wenn es bei der Behand-
lung tapfer und diszipliniert ist. Wenn ein
Kind zu sich selber sagen kann: ,Ich will
wieder gesund werden, und ich schaffe es!”,
ist es sicherlich diesem Ziel schon ein gutes
Stuck naher gertckt.

Als Eltern kénnen Sie lhr Kind am besten
einschatzen und wissen wahrscheinlich, wie
Sie mit ihm Uber seine Krankheit sprechen
sollten. Vergessen Sie aber nicht: Auch
wenn lhr Kind nicht Uber seine Krankheit
und Uber die damit verbundenen Angste
redet, leidet es dennoch darunter. Das Kind
merkt, dass seine Krankheit erheblich erns-
ter ist als eine gewohnliche Kinderkrankheit,
und ist daher schon wesentlich angstlicher.
Irgendwelche Heimlichkeiten fuhren nur
dazu, seine Beflrchtungen zu steigern.

Wie viel Sie lhrem Kind sagen kénnen
und zu welchem Zeitpunkt, hdngt vom Alter
und der Reife des Kindes ab und auch von
Ihrer eigenen Einstellung. Vielleicht méch-
ten Sie alleine mit dem Kind reden oder lie-
ber nur in Anwesenheit eines Mitarbei-
tenden des Behandlungsteams oder Sie
mochten, dass ein Mitarbeitender dies fur
Sie tbernimmt. Uberlegen Sie sich, was
Ihrer Meinung nach am besten wére.

Die Reaktionen der Patienten hangen
stark von ihrem Alter ab. Mitarbeitende des
psychosozialen Teams auf Station kénnen
Ihnen dabei helfen, lhrem Kind die Erkran-
kung altersgerecht zu erklaren, da sie aus
Erfahrung am besten einschétzen kénnen,
wieweit Kinder verschiedener Altersstufen
Uber ihre Krankheit informiert werden soll-

ten und was sie verstehen kénnen.
Allgemein kann man sagen, dass klei-
neren Kindern nicht mehr gesagt zu wer-
den braucht, als dass sie sehr krank sind
und dass sie viele Medikamente nehmen
mussen, um wieder gesund zu werden. Die
Spritzen, die sie bekommen mussen, wer-
den zwar wehtun, aber nur fur einen Augen-
blick. Die Behandlung ist jedoch notwendig,
damit sie wieder gesund werden kénnen.
Fur kleinere Kinder (junger als 5 Jahre)
sind haufig die Trennung von den Eltern und
das Alleinsein sowie die ungewohnte Umge-
bung am schwierigsten zu ertragen. Wenn
Sie es einrichten kénnen, sollten Sie am
Anfang moglichst viel bei Ihrem Kind blei-
ben. Spater wird es sich an die neue Situa-
tion gewdhnt haben und mit seiner Umge-
bung so vertraut sein, dass es ihm nicht
mehr so viel ausmacht, wenn Sie nicht
immer da sein kénnen. lhr Kind wird beru-
higt sein, wenn es weil3, dass Sie bestimmt
wiederkommen werden. Allerdings sollten
Sie darauf achten, dass Sie ihm nichts ver-
sprechen, was Sie nicht einhalten kénnen,
um es nicht unnétig zu enttduschen.
Kinder zwischen 6 und 10 Jahren und
manchmal auch jingere haben hauptsach-
lich Angst vor den medizinischen Eingrif-
fen. Sie spuren, dass sie keine gewdhnliche
Krankheit haben, sondern etwas Ernstes
und Bedrohliches. Deshalb muss man ihnen
ganz ehrlich sagen, dass sie eine Form von
Krebs haben und dass dies zwar eine sehr
ernste, jedoch zu behandelnde Krankheit
ist. Es kann ihnen in diesem Zusammenhang
auch gesagt werden, dass die Ursache die-
ser Krankheit unbekannt ist, dass die The-
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rapie lange dauern wird und manchmal
auch schmerzhaft ist, dass sie sich danach
aber wieder gut fuhlen werden. Sie kén-
nen lhrem Kind sehr vieles offen und ehrlich
erklaren und sollten ihm dabei auf jeden Fall
Hoffnung machen.

Altere Kinder und Jugendliche sind
meist vernunftiger, als Eltern glauben, und
kénnen sehr gut verstehen, was ihre

, die Behandlung und die damit ver-
bundenen Schwierigkeiten bedeuten. In
vielen Fallen glauben die Jugendlichen
bei der .Krebs” sofort, dass sie
sterben mussen. Darum sollten sie nicht
nur genau Uber die Erkrankung und deren
Behandlung aufgekléart werden, sondern
sollten auch wissen, dass Krebs im Kin-
des- und Jugendalter in den meisten Fal-
len erfolgreich behandelt werden kann.
Sie kdnnen Uber die Fortschritte in der
Behandlung und die standig steigenden
Uberlebenschancen berichten.

Fur die jugendlichen Patienten ist es
oft besonders wichtig zu wissen, welchen
Einfluss die Krankheit und deren Behand-
lung auf ihre gewdhnlichen Aktivitaten, ihr
AuReres und auf die Beziehung zu ihren
Altersgenossen haben werden.

Im Zusammenhang mit dieser schweren
Erkrankung ist es nur naturlich, dass die Kin-
der und Jugendlichen auch Angst vor dem
Sterben haben. Viele sprechen zwar nicht
daruber, lassen es aber auf andere Art und
Weise durchklingen. Manche Kinder fragen
ihre Eltern direkt: ,Muss ich sterben?” Das

kann sehr spontan und unvermittelt kom-
men. Deshalb missen Sie selbst darauf vor-
bereitet sein, damit Sie ehrlich antworten
kénnen. Weichen Sie einer Diskussion Gber
den Tod eher aus, verwehren Sie lhrem Kind
wahrscheinlich eine wichtige Méglichkeit,
Uber seine bedruckenden Gefuhle zu spre-
chen. Gleichzeitig wirden Sie ihm eine Gele-
genheit nehmen, es trésten und beruhigen
zu kédnnen.

Nicht nur das Gesprach Uber seine
Gefuhle und Angste ist wichtig, sondern
auch die Betonung der Tatsache, dass Krebs
bei Kindern und Jugendlichen heute in den
meisten Fallen geheilt wird. Es wird inten-
siv geforscht; jederzeit konnen bessere Hei-
lungsmoglichkeiten erzielt werden. Auch dies
sollte der junge Patient wissen.

Es kommt immer wieder vor, dass Pati-
enten unterschiedlichen Alters sich fur
die Erkrankung schuldig fahlen. Sie glau-
ben, dass die Krankheit eine Bestrafung fur
irgendwelches schlechtes Verhalten sei und
dass sie jetzt dafur bufden mussen. Sie soll-
ten darum immer wieder Ihrem Kind versi-
chern: Krankheit ist keine Strafe!

Das Kind kann auch b&se oder witend
reagieren und macht seine Eltern dafar ver-
antwortlich, die Krankheit zugelassen zu
haben. Nehmen Sie solche Reaktionen als
Ausdruck der Verzweiflung und helfen Sie
ihm, mit der Angst fertig zu werden.

Viele Eltern furchten, dass sie irgendet-
was sagen, das ihr Kind aufregen und zusétz-
lich beunruhigen kénnte. Doch wenn Sie im
Umgang mit lhrem Kind immer aufrichtig und
ehrlich bleiben, kommt das selten vor. Auch
wenn lhr Kind anfénglich argerlich oder auf-



gebracht reagiert, so wird es ihm guttun,
Uber seine Sorgen mit vertrauten Personen
zu sprechen, von denen es weil, dass sie es
verstehen und unterstutzen.

Offenheit der Eltern gegentiber dem
Patienten hilft, auch unter diesen schweren
Umstanden einen vertrauensvollen Umgang
miteinander zu haben. ,Geteiltes Leid ist
halbes Leid” — darum hilft es allen Betei-
ligten, den Eltern, dem Patienten und auch
dem medizinischen Personal, wenn Uber
alles offen gesprochen wird. Das Kind fuhlt
sich besser, wenn es Uber seine Krank-
heit Bescheid weifd und sich nicht vor etwas
Unbekanntem firchten muss.

Hinzu kommt, dass die medizinische
Versorgung dann leichter und erfolgreicher
ist, weil das aufgeklarte Kind besser mit-
arbeitet. Eltern sollten nicht glauben, dass
sie ihrem Kind eine zusatzliche Belastung
zumuten, wenn sie ihm die Wahrheit sagen,
denn trotz der anfénglichen Unsicherheiten
und der Angste wird jeder im Laufe der Zeit
mit der Krankheit vertrauter und wieder
hoffnungsvoller in die Zukunft sehen.

Die Krebserkrankung eines Kindes belas-

tet die ganze Familie und es ist fur alle Betei-
ligten oft recht schwierig, ein einigermalRen
.normales” Leben weiterzufihren. Besonders
zu ,Krisenzeiten”, wie z. B. am Anfang der
Diagnosestellung, oder wahrend eines lang-
wierigen Krankenhausaufenthalts und bei
Auftreten eines ist es nicht immer
einfach, einen moglichst normalen Tages-
rhythmus beizubehalten und gleichzeitig

nicht aus der Fassung zu geraten. Im Hinter-
grund steht immer die Angst vor dem mog-
lichen Tod des Kindes. Aber auch wenn die
Behandlung erfolgreich verlauft, wird das
Leben des Patienten und der ganzen Fami-
lie von der Krankheit, der Therapie und den
Nebenwirkungen beeinflusst. Der Zeitplan
der Familie muss sich ziemlich stark an die
Bedurfnisse des kranken Kindes anpassen.
Durch die haufigen Klinikbesuche werden
die Familienmitglieder oft Uber langere Zeit
getrennt und die Geschwister fUhlen sich
moglicherweise vernachléssigt. Jedes ein-
zelne Familienmitglied kann in irgendeiner
Form angespannt oder gereizt sein.

Trotz alledem muss das Leben auch
unter diesen schwierigen Umsténden
moglichst ,normal” weitergehen. Denn fur
die anderen Familienmitglieder steht die
Zeit nicht still. Mitarbeitende der Station
oder auch andere Eltern, deren Kinder an
Krebs leiden, kénnen Thnen mit Erfahrun-
gen und einigen Tipps helfen. Wahrschein-
lich gibt es an der Klinik eine Elterngruppe,
an die Sie sich um Rat und Hilfe suchend
wenden kénnen.

Um mit der Krankheit lhres Kindes und den
damit verbundenen Veranderungen fur lhr
Leben fertig zu werden, sollten Sie Folgen-
des beachten: Versuchen Sie, zwischen-
durch Zeit zu finden, sich mit lhrem Partner
oder einer anderen Person lhres Vertrauens
auszusprechen. Vermeiden Sie es, immer nur
Uber lhr krankes Kind zu diskutieren. Nehmen
Sie sich auch jetzt Zeit, gemeinsam etwas zu
unternehmen, was lhnen Spaf3 gemacht hat,
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bevor lhr Kind krank wurde.

Versuchen Sie, moégliche Enttaduschun-
gen abzufangen, wenn Sie in der Klinik auf
medizinische Untersuchungen, auf Ergeb-
nisse oder auf den Arzt warten mussen.
Wenn lhr Kind im Krankenhaus bleiben
muss, dann machen Sie sich lhren Aufent-
halt dort so angenehm wie méglich. Neh-
men Sie sich etwas zu lesen mit fur die Zeit,
wenn lhr Kind schlaft oder wenn es |hre
Aufmerksamkeit nicht benétigt.

Sind Sie alleinstehend, kénnen vielleicht
andere Familienmitglieder oder Freunde,
die lhrem Kind nahestehen, gelegentlich im
Krankenhaus bleiben, damit Sie mal eine
Pause machen kénnen.

Wenn lhre Arbeit es erlaubt und die
Entfernung zwischen der Klinik und Ihrem
Zuhause nicht so grof3 ist, dann kénnen
Sie mit lhrem Partner vereinbaren, dass
Sie sich in der Betreuung Ihres Kindes im
Krankenhaus abwechseln. Auch an den
Wochenenden kann man tauschen, damit
ein Elternteil bei den anderen Kindern zu
Hause bleiben kann oder mal Zeit zum Aus-
ruhen bekommt. So lernen beide Eltern-
teile das Leben ihres Kindes im Kranken-
haus und die verschiedenen Aspekte der
Behandlung kennen. Dadurch lasst sich die
Kluft zwischen den Eltern verhindern, die
entstehen kann, wenn einer mehr in die
Behandlung des Kindes eingebunden ist als
der andere.

Z6gern Sie nicht, das Krankenhausper-
sonal um Unterstitzung zu bitten. Auf Sta-
tion gibt es ein psychosoziales Team, das
dafur da ist, lhnen beim Umgang mit dieser
schwierigen Situation zu helfen. Sie kénnen

auch bei anderen Personen Hilfe und Unter-
stitzung finden. Unterhalten Sie sich in der
Klinik ruhig mit anderen Eltern, deren Kinder
Krebs haben. Der gegenseitige Austausch
kann hilfreich sein.

Sicher gibt es in lhrer Klinik auch eine
Elterngruppe, die entweder von betroffe-
nen Eltern oder von einem Mitarbeitenden
der Station geleitet wird. In einer solchen
Gruppe wird meist Gber die verschiedenen
Probleme im Zusammenhang mit der Krank-
heit diskutiert. Erfahrungen werden ausge-
tauscht und Hinweise fur mégliche Erleich-
terungen (auch finanzieller Art) kénnen
Ihnen gegeben werden.

Wenn |hr Kind in ist, werden
Sie wahrscheinlich versuchen, alle Gedan-
ken Uber die Erkrankung zu verdréngen. Dies
ist tatsachlich eine gute Zeit, sich von den
Anstrengungen und Strapazen zu erholen
und lhre Aufmerksamkeit wieder auf andere
Dinge im Leben zu lenken. Jetzt kdnnen
Sie sich mal die Zeit nehmen, alle Missver-
stédndnisse und Fragen Uber die Krankheit
mit dem Patientenkind, den Geschwis-
tern oder anderen Familienmitgliedern und
den Freunden zu kléren. Dies ist besonders
wichtig, wenn die Behandlung sehr langwie-
rig war. Vielleicht hat Ihr Kind einige Fragen,
die es im Laufe der Behandlung verdrangt
oder sich nicht getraut hat zu stellen. Wahr-
scheinlich muss das Gesprach von lhnen
ausgehen, um zu merken, was |lhr Kind even-
tuell bedriticken kénnte.

Nehmen Sie nach der Behandlung die
Méglichkeit einer Nachsorgemalnahme
fur die ganze Familie in Anspruch. Eine sol-
che familienorientierte Rehabilitation (FOR)



gibt lhnen und lhren Kindern die Méglich-
keit, wieder als Familie zusammenzuwach-
sen, unbelastet von der Sorge um tagliche
Verpflichtungen und betreut von erfahre-
nen Arzten und Therapeuten. Informatio-
nen hierzu bekommen Sie beim psychoso-
zialen Team der Station. Eine Ubersicht tber
die Kliniken, die FOR anbieten, finden Sie auf
Seite 105.

Obwohl die Krankheit das Leben |hres Kindes
fur einige Zeit beeintrachtigt und sicherlich
auch nachhaltig pragt, hat es immer noch
die gleichen Bedurfnisse wie andere Kin-
der. Freunde, Schule, Sport und Hobbys sind
noch genauso wichtig wie vor der Erkran-
kung. Sie kénnen lhrem Kind helfen, auch
nach der Freude an diesen Din-
gen zu haben, indem Sie es ermutigen, wei-
terhin an den ,normalen” Dingen des Lebens
teilzunehmen. Freundschaften kénnen auch
wahrend der Krankheit erhalten bleiben, z. B.
Uber Social Media, aber auch Uber Briefe und
personliche Besuche im Krankenhaus.

Fur Kinder im schulpflichtigen Alter ist es
besonders wichtig, dass der Unterricht wei-
terhin gegeben wird, denn die Schule ist fur
Kinder dieses Alters ihre Hauptbeschafti-
gung. Um sich nicht ausgeschlossen zu fuh-
len, sollte das Kind so wenig Schulstun-

den wie moglich versdumen. Das gibt ihm
das Gefuhl der Kontinuitat und vermeidet
Enttauschungen. Es kann ihm helfen, in der
Schule mitzukommen und den Kontakt zu

den Schulkameraden nicht zu verlieren.

In den meisten Kinderkliniken gibt es
sogenannte Klinik- oder Krankenhausschu-
len mit ausgebildeten Lehrern, die den
Unterricht wahrend des stationaren Auf-
enthalts Ubernehmen. |hr Kind wird dann —
je nach seinem Befinden — am Bett oder in
einem Schulzimmer unterrichtet. Mit lhrem
Einverstandnis setzen sich die Klinikleh-
rer mit der Schule lhres Kindes in Verbin-
dung, um den Klinikunterricht méglichst an
den in der Klasse aktuell behandelten Stoff
anzupassen.

In den Phasen der Therapie, wo |hr Kind
zu Hause ist, aber nicht die Schule besu-
chen kann, erhélt es in der Regel Hausun-
terricht. Dieser wird normalerweise in den
Hauptfachern erteilt. Schule ist Landersa-
che und daher ist auch die genaue Organi-
sation des Hausunterrichts unterschiedlich
geregelt. Das psychosoziale Team der Kli-
nik und die Klinikschule helfen Ihnen bei der
Beantragung des Heimunterrichts bei der
zustandigen Schulbehdrde. Meist kommen
Lehrer der Heimatschule fur einige Stun-
den zu lhrem Kind nach Hause und erteilen
Unterricht in den Hauptfachern. Kann die
Heimatschule dies personell nicht leisten,
greifen einige Schulbehérden auf Lehrer im
Ruhestand zurlck. In wenigen Féllen mus-
sen selbst organisierte Nachhilfeangebote
genutzt werden.

Inzwischen ist es in vielen Kliniken
nach Absprache mit lhrer Heimatschule
auch méglich, dass lhr Kind je nach Befin-
den online direkt am Unterricht teilnehmen
kann. Dies kann die Zugehérigkeit lhres Kin-
des zur Klasse férdern und Ihrem Kind ein
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» Gut zu wissen:
Fragen Sie doch ein-
mal an Ihrer Klinik oder
bei dem zugehdrigen
Elternverein nach, ob
es Schulavatare gibt,
die lhrem Kind die Teil-
nahme am Unterricht
erméglichen kénnen.
Stehen keine zur Ver-
fliigung, kénnten Sie
mit Ihrer Nachfrage
vielleicht den Stein

ins Rollen bringen.

weiteres Stick Normalitat schenken. Einige
Elternvereine stellen den Schulern Avatare
zur Verfagung, die ihnen ermoglichen, am
Klassenunterricht teilzunehmen, und auch
die Interaktion mit den Mitschulern férdern.
Der Schulavatar ist ein kleiner Roboter, der
stellvertretend fur das Patientenkind in der
Schule an seinem Platz steht und so etwas
wie sein Mund, seine Augen und Ohren ist.
Mit einer integrierten Kamera, einem Laut-
sprecher und Mikrofon ausgestattet kann
sich das Patientenkind live zum Unter-
richt dazuschalten. Es kann sehen, héren
und dank eines Tablets von Uberall — in

der Klinik oder zu Hause — am Unterricht
teilnehmen.

Die Schule sollte Uber die Krankheit
des Kindes, den Behandlungsablauf sowie
Uber alle besonderen MalRnahmen, die im
Zusammenhang mit der Erkrankung getrof-

fen werden mussen, benachrichtigt werden.

Sowohl Sie als auch lhr Kind sind wahr-

TIPP

Weitere Informationen zu den rechtli-
chen Grundlagen zum Thema Schule
finden Sie in der kostenlos erhaltlichen
Broschiure ,Sozialrechtliche Informatio-
nen” der Deutschen Kinderkrebsstif-
tung. Weitere Informationen rund um
das Thema Schule wahrend und nach
der Erkrankung finden Sie auf dem von
der Deutschen Kinderkrebsstiftung
finanzierten Informationsportal
www.kinderkrebsinfo.de.

scheinlich etwas beunruhigt vor der Rick-
kehr in die Schule. Sie fragen sich, wie die
Klassenkameraden wohl auf dufzerliche Ver-
anderungen, wie z. B. Haarausfall, Gewichts-
verlust oder -zunahme oder Amputation,
reagieren werden. Es kann méglich sein,
dass Sie deshalb den ersten Schultag so
lange wie moglich aufschieben wollen oder
dass Sie lhr Kind ungern allein lassen wollen.
Dies sind ganz normale Reaktionen. Doch
sollten Sie daran denken, dass |hr Kind auf
jeden Fall wieder in die Schule gehen sollte,
damit es einen geregelten Alltag und sozi-
ale Kontakte hat und durch die Pflich-

ten und Aufgaben, die es dort tUbernehmen
muss, sehr schnell sein Selbstwertgefuhl
wieder aufbauen kann. Darum sollten Sie
ihm helfen, mit seinen Befurchtungen fer-

tig zu werden. Meist stellt sich nach kurzer
Zeit heraus, dass seine Angst véllig unbe-
griindet war, denn die Klassenkameraden
nehmen den Patienten leichter wieder in

Weitere Informationen fur das Lehrper-
sonal zur schulischen Reintegration von
Kindern mit einer Krebserkrankung fin—-
den Sie in der kostenlosen Broschure
,F=1-T fur die Schule”.




ihrer Mitte auf, als er es geglaubt hat.
Suchen Sie vor der Ruckkehr das
Gesprach mit den zustandigen Mitarbei-
tenden der Schule, in dem Sie die aktu-
elle Situation Ihres Kindes beschreiben und
die Unterstutzung, die |hr Kind braucht,
ansprechen. Gemeinsam sollten Losun-
gen und Ideen gesucht werden, wie die
notwendige Unterstltzung geleistet wer-
den kann. Das psychosoziale Team der Kli-
nik und die Mitarbeitenden der Klinikschule
kénnen Sie Uber Unterstitzungsmoglich-
keiten zur gezielten Férderung beraten.

Gewisse Regeln sind fur die Entwicklung
aller Kinder notwendig. Dies gilt auch fur
Kinder mit Krebs. Dennoch kénnen die spe-
ziellen Krankheitsumstande es schwie-

rig machen, manche Erziehungsregeln auf-
rechtzuerhalten. Da die Eltern ihr Kind sehr
krank und unter groRen Schmerzen erlebt
haben, versuchen sie manchmal, alles wie-
der gut zu machen, indem sie ihrem Kind
zusatzliche Geschenke machen oder vieles
durchgehen lassen, was sie unter anderen
Umstanden nicht erlauben wirden.

Mit dem Gedanken an seine unsichere
Zukunft kann es lhnen oft sehr schwer-
fallen, lnrem Kind etwas abzuschlagen. Es
kann sein, dass Sie es wegen seiner Krank-
heit zu sehr ,bemuttern”, d. h. es zu stark an
sich binden und es keiner Situation ausset-
zen, die Sie nicht kontrollieren kénnen. Dies
nimmt dem Kind aber die Moglichkeit, sich
ganz normal und nattrlich zu entwickeln.

Einige Eltern sagen, dass es fur sie
schwer ist, Regeln aufzustellen, da sie nicht

wissen, was sie von ihren Kindern erwarten
kénnen. Fragen Sie darum |hren Arzt oder
andere Mitglieder des Teams, inwieweit |hr
Kind physisch oder psychisch verédndert
sein kdnnte und wieweit es belastbar ist.
Schranken Sie die sportlichen Aktivitaten
nur dann ein, wenn medizinische Grinde
vorliegen. Wenn z. B. die

niedrig sind, sollte lhr Kind wahrschein-
lich Mannschaftssport vermeiden, um sich
nicht zu verletzen.

Aus allgemeiner Sorge um lhr Kind,
wegen moglicher Uberforderung oder dro-
hender Verletzungen sollten Sie es nicht am
Sport hindern. Sie wirden mit dieser ,Uber-
sorge” lhr Kind nur von den Freuden eines
normalen Lebens ausschlieRen. Nach eini-
gen Medikamenten kann sich der Patient
leicht mude fuhlen. In solchen Fallen mag er
nicht die Energie haben, an Aktivitaten teil-
zunehmen. Einige Kinder kénnen aber auch
die Mudigkeit vorschieben, um dadurch
Aufgaben und Pflichten, die sie nicht
besonders schéatzen, zu vermeiden. Wenn
Sie wissen, was Sie von Ihrem Kind erwar-
ten kénnen, werden Sie es wie jedes andere
gesunde Kind behandeln kénnen. Aber las-
sen Sie sich und dem Kind Zeit — das ,nor-
male Leben” will wieder getibt werden.
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Viele jugendliche Patienten beklagen sich
darUber, dass ihre Eltern sie zu sehr umsor-
gen. Besondere Fursorge mag zwar unter
diesen Umstanden verstandlich sein, engt
aber die Jugendlichen in ihrem nattrlichen
Drang nach Unabhangigkeit und Selbst-
standigkeit stark ein. Aufgrund ihrer Krank-
heit sind die jugendlichen Patienten schon
sehr stark auf die Pflege der Eltern und
des medizinischen Personals angewie-
sen, was den Jugendlichen im Vergleich

zu ihren Altersgenossen vermehrt Gren-
zen steckt. Deshalb sollten Eltern die-

ses Gefuhl der Abhangigkeit mit tbergro-
er Besorgnis nicht noch verstarken.

Bei jugendlichen Patienten tauchen
ganz spezifische Probleme auf. Es mag
z.B. sein, dass sie lieber allein oder mit
einem Freund / einer Freundin in die Klinik
gehen wollen. Wenn es ihnen auch schwer-
fallt, sollten Eltern diesen Wunsch durch-
aus respektieren; denn auch ein kranker
Jugendlicher macht die gleichen Entwick-
lungsprozesse zum Erwachsenwerden
und Unabhéngigsein durch wie ein gesun-
der Teenager. So kann u. U. die Frustra-
tion, die die krankheitsbedingte Abhéngig-
keit hervorruft, das altersgemaRe Bedurfnis,
sich gegen Autoritatspersonen aufzulehnen,
noch verstarken. Autoritatspersonen sind
in diesem Falle nicht nur die Eltern, sondern
auch die Arzte und das Pflegepersonal der
Klinik, gegen die ein Jugendlicher bisweilen
zu rebellieren versucht.

Jugendliche fragen nach der Wirkung
der Medikamente auf ihr jetziges und

zukunftiges Leben und ob die Medikamente
moglicherweise Einfluss auf ihr Sexualle-
ben oder ihre Fruchtbarkeit haben kénnen.
Dazu gehért auch die Frage der Auswirkun-
gen von Alkohol oder Drogen. Im Allgemei-
nen bewegen sich diese Fragen im gleichen
Themen- und Problemkreis wie bei ande-
ren, gesunden Jugendlichen.

Auch die Geschwister eines krebskran-
ken Patienten mussen viel verkraften. lhr
gewohnter Lebensrhythmus ist durch die
lange und bedrohliche Krankheit ihres Bru-
ders oder ihrer Schwester stark durchei-
nandergeraten. Obwohl sie fur das kranke
Geschwister oft starkes Mitgefuihl emp-
finden, kénnen sie durchaus haufig arger-
lich und wutend reagieren, weil sie glau-
ben, von ihren Eltern vernachlassigt zu
werden. Wahrend des Krankenhaus-
aufenthalts oder zu Zeiten, in denen es
dem Patienten schlecht geht, ist die Auf-
merksamkeit der Eltern fast ausschlieRR-
lich auf den Patienten konzentriert.

Die Eltern sind dann einfach nicht
in der Lage, den Geschwistern dieselbe
Beachtung wie friher zukommen zu las-
sen. Es mag sein, dass sie Elternabende
oder Schulpflegschaftstreffen versdumen
oder an Sportveranstaltungen der gesun-
den Geschwister aus Zeitmangel nicht teil-
nehmen kénnen. Die Eltern sind durch das
kranke Kind so stark in Anspruch genom-
men, dass fur die Geschwister nur noch
wenig Zeit und Aufmerksamkeit Ubrig bleibt.

Wenn irgendwie méglich, sollten Sie
als Eltern versuchen, sich zwischendurch



auch ausschlieRlich mit den Geschwistern zu
befassen. Sprechen Sie mit ihnen Uber ihre
Probleme, spielen Sie mit ihnen oder hel-

fen Sie ihnen bei den Hausaufgaben. Ermun-
tern Sie die Kinder zu Aktivitaten aulRerhalb
des Hauses und loben Sie den Einsatz und
die Leistungen, die Ihre Kinder dabei zeigen.
Unternehmen Sie etwas mit ihnen, was lhnen
und den Kindern viel SpafR macht.

Wenn Eltern das kranke Kind offensicht-
lich bevorzugen, kann es zu Eiferstichteleien
kommen. Sprechen Sie mit den Geschwis-
tern Uber ihre Gefuhle und lassen Sie sie wis-
sen, dass das alles sehr naturliche Reaktionen
sind. Gleichzeitig versuchen Sie, es einzurich-
ten, dass auch den Geschwistern noch genl-
gend Zeit und Aufmerksamkeit zukommt.
Und wenn dies mal nicht méglich ist, so sollte
zumindest erklart werden, warum.

Es ist wichtig, sich zu Beginn der
Behandlung Zeit zu nehmen, die Situation
mit den Geschwistern ehrlich und einge-
hend zu besprechen. Auch kleinere Kin-
der bekommen sehr viel mit und fuhlen
sich verangstigt durch solche einschnei-
denden Ereignisse wie den langwierigen
Krankenhausaufenthalt ihres Bruders oder
ihrer Schwester und die haufigen Besuche
beim Arzt. Sie registrieren die Stimmun-
gen ihrer Eltern und sehen, dass diese wei-
nen oder sich gegenseitig trésten. Viel-
leicht horen sie zuféllig eine Unterhaltung,
die sie nicht so ganz verstehen kénnen. Und
so versuchen sie, sich auszudenken, was
da vor sich geht. Informationsfetzen wer-
den gesammelt und nur teilweise verarbei-
tet. Deswegen ist es wichtig, sich zu Beginn
der Behandlung Zeit zu nehmen, die Situa-

tion mit den Geschwistern ehrlich und ein-
gehend zu besprechen. Ermuntern Sie die
Kinder, Fragen zu stellen, und beantworten
Sie diese so ausfuhrlich wie méglich. Erkla-
ren Sie die Art der Erkrankung. Aber denken
Sie daran, dies altersgemal vorzubringen
und im Verlauf der Zeit eventuell zu wieder-
holen und entsprechend zu ergédnzen. Wenn
die Geschwister sehr klein sind, genugt es
meist zu sagen, dass ihr Bruder oder ihre
Schwester sehr krank ist und dass er/sie fur
eine Zeit lang immer wieder im Krankenhaus
bleiben muss. Altere Kinder werden detail-
lierte Ausfuhrungen tber die Erkrankung
und deren Auswirkungen verlangen.

Die Geschwister sollten auf das veran-
derte Aussehen ihres Bruders oder ihrer
Schwester (wie z. B. extreme Gewichtszu-
nahme oder -abnahme, Haarverlust oder
gar eine Amputation) vorbereitet werden.
Wenn Sie es wlnschen, kann auch eine Per-
son des Behandlungsteams den Geschwis-
tern oder der gesamten Familie etwas Uber
die , und Behand-
lung der Krankheit erzéhlen. Es muss den
Geschwistern nachdrucklich versichert
werden, dass sie in keiner Weise fur die
Krankheit verantwortlich sind. Erinnerun-
gen an Wutausbriche wie: ,Ich winschte,
du warst tot!” oder ,Ich hasse dich!”, wie
sie bei allen Kindern vorkommen, kénnen
das Geschwister eines an Krebs erkrank-
ten Patienten stark belasten, weil es glaubt,
dadurch fur die Erkrankung verantwortlich
zu ein. Wenn die Kinder Schuldgefuhle sol-
cher Art zeigen, so muss moglichst sofort
mit ihnen dartber gesprochen werden.

Eine weitere Méglichkeit, den Geschwis-
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tern die Situation zu erleichtern, ist es, sie
nicht auszuschlie3en, sondern sie aktiv

an der Pflege zu beteiligen. Informie-

ren Sie die Geschwister Uber alles, was

mit dem kranken Kind passiert, und lassen
Sie sie auf diese Weise an einem Gesche-
hen, das die ganze Familie betrifft, teilha-
ben. Sie Ubertragen damit den Geschwis-
tern eine gewisse Verantwortung und das
Gefuhl, in diesen schwierigen Zeiten das
Ihre beigetragen zu haben. Besonders
altere Kinder freuen sich tber das Ver-
trauen, das ihre Eltern ihnen damit bewei-
sen, und kénnen durchaus eine grof3e Hilfe
sein. Es gibt ihnen das Gefuhl der Zugeho6-
rigkeit und Nutzlichkeit, wenn sie irgendet-
was fur ihren Bruder oder ihre Schwester
oder fur die erschépften Eltern tun kénnen.
Wenn auf Dauer nur noch das erkrankte
Kind im Mittelpunkt stinde, wirden sich
die Geschwister leicht Uberflussig und ver-
nachlassigt vorkommen.

Die Geschwister kénnen z. B. ihren Bru-
der / ihre Schwester zur Klinik begleiten,
oder, wenn das maoglich ist, ihn/sie in der
Klinik besuchen. So kénnen sie sich eine
Vorstellung von dem Krankenhaus und der
Behandlung dort machen. Ist das aber aus
verschiedenen Grinden (z. B. wegen der
grofRen Entfernung zur Klinik) nicht ein-
zurichten, so versuchen Sie, alles még-
lichst genau zu beschreiben. Die Geschwis-
ter brauchen diese konkreten Erfahrungen
oder Erkladrungen, damit sie sich keine fal-
schen Vorstellungen vom Krankenhausge-
schehen machen.

Denken Sie auch daran, dass die
Geschwister in der Schule oder bei ande-

ren Gelegenheiten von ihren Freunden und
Schulkameraden Uber die Krankheit ihres
Bruders / ihrer Schwester gefragt werden
kénnen. Sie sollten deswegen ausreichend
informiert sein, damit sie diese Fragen
beantworten kédnnen. Sie kdnnen eventuell
auftretende Fragen oder Kommentare vor-
wegnehmen und moégliche Antworten mit
lhren Kindern schon vorher besprechen.
Bemuhen Sie sich in der Schule um Ver-
stédndnis fur die Geschwister. Denn auch sie
haben ihr ,Packchen” zu tragen.

Es kommt haufig vor, dass sich das Verhalten
der Geschwister von krebskranken Kindern
andert. Das liegt oft daran, dass sie Schwie-
rigkeiten haben, mit der neuen Situation fertig
zu werden. Sie haben schlieRlich auch Angst
um ihren Bruder oder ihre Schwester.

Es mag sein, dass sie Uber Kopfschmer-
zen klagen, deprimiert sind oder in der
Schule Schwierigkeiten haben. In den meis-
ten Fallen kommen Geschwisterkinder aber
ohne psychische Folgen durch diese Zeit.
Wenn es nétig ist, dann wenden Sie sich
an das psychosoziale Team der Klinik oder
auch an eine Beratungsstelle. Sie kénnen
Ihnen bei diesen Problemen behilflich sein.
Auch die Elternvereine haben gegebenen-
falls Tipps fur Sie. Diese bieten im Ubrigen
auch Freizeitangebote fur Geschwisterkin-
der an. Sprechen Sie auch mit den Lehrern
Ihrer Kinder und bitten Sie sie, lhnen mit-
zuteilen, falls sich Zeichen solcher Verhal-
tensanderungen zeigen.

Denken Sie daran, dass die Geschwis-



ter wie alle Kinder sind. Sie denken nicht
an morgen und moéchten am liebsten an
jedem Tag die gleiche Aufmerksamkeit und
Zuwendung. Versuchen Sie, das zu verste-
hen, und bemuhen Sie sich, ihren Bedurf-
nissen moglichst gerecht zu werden.

Die Erkrankung des Kindes trifft nicht nur
seine Eltern und Geschwister, sondern
auch die GroRReltern, andere Verwandte
und Freunde. Im Idealfall kénnen diese Per-
sonen lhnen eine grolRe Hilfe sein. Sie kon-
nen sich mit den Geschwistern beschaf-
tigen oder beim kranken Kind bleiben, um
Sie zu entlasten, oder sie kdnnen Ihnen bei
den vielen Problemen, die auftauchen, hel-
fen, damit Ihr Haushalt trotz solcher schwie-
rigen Umstande weiter funktionieren kann.
Allerdings kann man dies nicht immer erwar-
ten. GroReltern fuhlen sich oft ihrem Enkel-
kind gegentber hilflos und verloren und lei-
den unter der Vorstellung, dem Kind nicht
helfen zu kénnen. So kommt es vor, dass
Eltern zusatzlich zu ihrer eigenen emotiona-
len Belastung auch noch versuchen mussen,
den GroReltern zu helfen.

Sie sollten sich in solchen Fallen an die
Mitarbeitenden auf der Station wenden.
Sie kénnen z. B. die Grofeltern tGber Krank-
heit und Behandlung aufklaren, was diese
manchmal eher von medizinischem Perso-
nal annehmen als von ihren Kindern. Es kann
auch nutzlich sein, die Grofeltern zu den
Treffen der Elterngruppen einzuladen, wo sie
sich intensiv mit den Sorgen und Problemen
der Krankheit ihres Enkelkindes auseinander-
setzen kédnnen und lernen, damit umzugehen.

Auch far den tbrigen Verwandten- und
Freundeskreis gilt ganz allgemein, dass Sie
mit Aufrichtigkeit und einer offenen Kom-
munikation am besten fahren. Viele Men-
schen méchten lhnen helfen, wissen aber
nicht, wie und was oder ob sie es lhnen
anbieten kdnnen. Oft ziehen sie sich aus
einer falsch verstandenen Rucksichtnahme
zurtck und lassen die Familie des kranken
Kindes allein. Machen Sie es lhren Freun-
den und Verwandten leichter, indem Sie
sie genau Uber die Krankheit lhres Kindes
informieren (manchen Leuten muss sogar
gesagt werden, dass Krebs nicht anste-
ckend ist!), und erklaren Sie ihnen, in wel-
cher Weise Sie ihre Unterstitzung brau-
chen kénnten.

Sie mussen eventuell anderen Perso-
nen sehr deutlich machen, dass Sie zwar
Rucksicht benétigen, aber nicht ausge-
schlossen sein méchten, auch wenn lhre
Zeit oftmals begrenzt ist. Sie sollten auch
lhren Arbeitgeber Uber die Krankheit lhres
Kindes informieren, damit er verstehen
kann, warum Sie von Zeit zu Zeit vermehrt
freinehmen mussen. Wenn es Ihnen lie-
ber ist, kdnnen auch Mitarbeitende des
psychosozialen Teams lhrem Arbeitgeber
schreiben und die Situation erklaren.

Es sollte noch gesagt werden, dass
viele Leute in gut gemeinter Absicht zu
helfen eine Menge Ratschlage geben. Wenn
solche Meinungen und Ratschlage Sie ver-
unsichern oder beunruhigen, weil Sie glau-
ben, nicht alles fur Ihr Kind unternommen
zu haben, so besprechen Sie dies mit Ihrem
Arzt. Nicht alles, was in der Presse als wirk-
sam bekannt gegeben wird, ist es auch.

6 Die Krankheit betrifft die ganze Familie
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Vielleicht machen Sie sich noch zusatzlich
Sorgen Uber die Kosten der Behandlung. Sie
mochten naturlich fur Ihr Kind alles tun, was
in Ihrer Macht steht, furchten aber, dass
Sie die Kosten dafur nicht aufbringen kén-
nen. Grundsétzlich tragt Ihre Versicherung
(sowohl die private als auch die gesetzliche
Krankenkasse) die medizinische Behand-
lung lhres Kindes. Daruber hinaus entste-
hen aber noch zusatzliche Ausgaben, fur
die Sie Unterstutzung aus 6ffentlichen Mit-
teln beantragen kénnen. Zum Beispiel kon-
nen Sie Pflegegeld beantragen sowie auf
Antrag Fahrtkosten zur Serienbehandlung
( und ) erstat-
tet bekommen, und Ihr Kind bekommt auf
Antrag einen Behindertenausweis, der zu
bestimmten Beglnstigungen berechtigt.

Was fur Sie speziell in Frage kommt,
kénnen Sie vom psychosozialen Team an
der Klinik erfahren oder auch von den Sozial-
abteilungen lhrer Gemeinde. Ihre Klinik oder
die Elterngruppe kénnen lhnen sicherlich
auch Informationen Uber solche finanziellen
Zuwendungen und Erleichterungen zur Ver-
fugung stellen.

Der behandelnde Arzt oder die behan-
delnde Arztin wird Ihnen gern die néti-
gen Bescheinigungen ausstellen. Zégern
Sie nicht, danach zu fragen. Auf jeden Fall
ist es wichtig, alle Rechnungen, Bescheini-
gungen und Quittungen zu sammeln, da Sie
diese eventuell mit lhren Antrégen einrei-
chen mussen.

Die Mitarbeitenden des psychosozia-
len Teams der Klinik kénnen lhnen wahr-
scheinlich auch noch andere Einrichtungen

und Organisationen nennen, die Ihnen ent-
weder praktisch oder in finanzieller Hinsicht
behilflich sein kénnen. Zum Beispiel haben
viele Gemeinden Sozialstationen, an die
man sich fur die Pflege des kranken Kindes
zu Hause wenden kann. Auch das Deutsche
Rote Kreuz und die Caritas-Verb&nde kén-
nen in vielen Féllen angesprochen werden.
An allen Kinderkrebsstationen gibt es inzwi-
schen Elterngruppen, die betroffenen Eltern
mit Rat und Tat zur Seite stehen.



2

Die Broschlire ,, Sozialrecht-
liche Informationen” ist
kostenfrei bei der Deut-

schen Kinderkrebsstiftung

zu erwerben. Sie soll Ihnen hel-
fen, im Paragrafendschun-

gel den Uberblick zu behalten,
und gibt Ihnen wertvolle Tipps.

Die Redaktion

TIPP

Die Deutsche Kinderkrebsstiftung bietet zudem eine Sie kénnen diese Bro-
kostenlose telefonische Erstberatung zu sozialrechtli- schiire online bestel-
chen Themen durch die Kanzlei MaR? & MafR3 Rechtsan- len oder direkt als PDF
walte an. Der kostenlose Service steht akut von Kinder- herunterladen.

krebs betroffenen Familien, Survivorn und Mitglieds- Scannen Sie daflir ein-
vereinen des Deutschen Kinderkrebsverbands zur Ver- fach den QR-Code:

fuagung. lhre Anfrage kénnen Sie direkt unter www.mass-
und-mass.de/kontakt stellen. V
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7 Wenn das Kind verstirbt

Seit einigen Jahren haben sich die Behandlungsmethoden so stark ver-
bessert, dass die Heilungschancen von Krebs bei Kindern und Jugend-
lichen erheblich gestiegen sind. Doch trotz bester medizinischer
Versorgung und gréfiter Bemuhungen aller Beteiligten kommt es den-
noch vor, dass ein Kind an seiner schweren Erkrankung verstirbt.



Auch wenn Sie seit der Diagnosestellung
immer wieder daran gedacht haben, dass
Ihr Kind moglicherweise sterben kann, so
trifft die Bestatigung dieses Verdachts Sie
natUrlich zutiefst. Sie méchten es nicht
wahrhaben, dass Ihr Kind von lhnen gehen
muss, und Sie versuchen, den Gedanken
zu verdrangen. Der Tod ist fur uns alle sehr
schwer zu begreifen und nur die wenigsten
Menschen kénnen darlber sprechen. Es ist
schon schwer genug, von einer alteren ver-
trauten Person aus dem Verwandten- oder
Bekanntenkreis Abschied zu nehmen. Doch
fallt es uns meist etwas leichter bei dem
trostlichen Gedanken, dass dieser Mensch
schon ein erfllltes Leben hinter sich hatte.

Der Tod eines Kindes trifft uns in sei-
ner ganzen Harte, weil wir ihn fur ,beson-
ders ungerecht” halten, da dieser junge
Mensch uns anvertraut war und er noch
nicht die Chance hatte, das Leben richtig
kennenzulernen. Und Sie als Eltern fragen
sich: ,Warum mein Kind?", ,Warum trifft das
gerade uns?” In lhrer Verzweiflung reagieren
Sie wahrscheinlich &rgerlich oder witend.
Sie machen moglicherweise die Arzte oder
sich selbst dafur verantwortlich, dass |hr
Kind nicht gerettet werden konnte. Oder Sie
suchen nach einem ,Strohhalm”, der lhnen
in letzter Minute noch eine Wende verspre-
chen kénnte. Wenn Sie religids sind, mag
eine solche Situation sogar zu einer Glau-
benskrise fuhren.

Vielleicht versuchen Sie auch, den
Gedanken véllig zu verdréngen, und wol-
len es einfach nicht wahrhaben, dass lhr
Kind sterben muss. Jedes Anzeichen seines
Wohlbefindens deuten Sie als Beweis seiner

Besserung. Und Sie versuchen verzweifelt,
sich an solche Momente zu klammern.

Alle diese Reaktionen sind durchaus
verstandlich. Denn der Tod eines Kindes in
der Familie gehort zu den einschneidends-
ten Krisensituationen, mit denen man nur
sehr schwer fertig werden kann.

Wie sehr Sie sich auch bemuhen, das
alles méglichst weit von sich wegschieben
zu wollen, in lhrem Innersten werden Sie es
spuren. Wenn Sie sich nicht damit befas-
sen und sich nicht selbst allmahlich auf das
Sterben lhres Kindes vorbereiten, wird die
Situation fur Sie noch schwerer.

Denken Sie jetzt lieber daran, was Sie
noch alles fur Ihr Kind tun kdnnen, damit
diese letzte Zeit fur lhr Kind méglichst
angenehm wird und dadurch auch fur Sie in
guter Erinnerung bleibt. Vielleicht kénnen
Sie dem Kind noch einen seiner Herzens-
wunsche erfullen.

Das kann ein besonderes Geschenk sein
oder eine kleine Reise. Das Wichtigste fur
Ihr Kind ist |hre Liebe. Es soll spuren, dass
es nicht alleingelassen wird, und muss wis-
sen, dass Sie bei ihm sind und ihm helfen
wollen.

Kinder sprechen meist nicht dartber,
aber sie fuhlen doch sehr genau, dass sie
nicht mehr lange zu leben haben. Es hat
auch keinen Sinn, diese Tatsache zu ver-
heimlichen oder das Kind abzuschirmen;
denn schon durch Ihre vermehrte Besorgnis
merkt das Kind, wie es um es steht. Die Kin-
der farchten sich vor der Ungewissheit und
brauchen mehr denn je Beistand. Haufig
haben sie Angst und trdumen von bedrohli-
chen Situationen, die sie selbst nicht erkla-
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ren kénnen. Sehr wahrscheinlich wird das
Kind Sie nicht direkt auf seine Angst vor
dem Tod ansprechen, entweder weil es Sie
schonen mochte oder weil es nicht weil3,
was es damit anfangen soll. Sie kénnen
vielleicht ein Gesprach behutsam auf das
Thema lenken, indem Sie Uber seine Traume
oder seine Gefuhle sprechen. Auf keinen
Fall aber durfen Sie das Kind zu einem sol-
chen Gesprach drangen.

Achten Sie auf Signale und reagie-
ren Sie eher situations- als ausgangsorien-
tiert. Auch wenn die Hoffnung auf Heilung
schwindet, gibt es noch viele Méglichkeiten,
die Lebensqualitat der verbleibenden Zeit
positiv zu beeinflussen. Gehen Sie, wenn
immer moglich, auf die ,Jetzt-Winsche” ein
(z. B. Unternehmungen, die das Kind unbe-
dingt machen moéchte, Personen, die es
sehen will, besondere Essenswinsche) und
versichern Sie ihm, dass Sie es nicht allein-
lassen werden und dass es keine Schmer-
zen erdulden muss.

Wie Sie auf die Fragen: ,Was ist der
Tod?" oder ,Wie wird das sein, wenn man
tot ist?” antworten, kdnnen Sie nur mit
Ihrer persénlichen Einstellung, Ihrer Religi-
ositat oder Weltanschauung entscheiden.
Vielleicht kdnnen Sie ihm erzéhlen, dass
kein Mensch so genau wissen kann, wie es
nach dem Tod sein wird, aber die Vorstel-
lung, in einen tiefen, ruhigen und vor allem
schmerzlosen Schlaf zu fallen, ist vielleicht
trostlich. Sie kénnen lhr Kind am besten
einschéatzen und wissen, was Sie ihm erzah-
len und wie Sie es beruhigen kénnen.

Um dem Kind das Gefuhl des Alleinge-
lassenseins zu nehmen, kann man darauf

eingehen, dass alle Menschen einmal ster-
ben mussen (vielleicht kann es sich an den
Tod seiner Grofdmutter oder seines Gro3-
vaters erinnern) und dass man glaubt, nach
dem Tod wieder zusammenzukommen.
Auch Sie werden dann wieder bei ihm sein.

Ein solches Gespréch ist nie leicht und
manche Eltern trauen es sich nicht zu. Sie
kénnen sich an Ihren Pfarrer oder an eine
Person des Behandlungsteams wenden und
darum bitten, es lhnen entweder abzuneh-
men oder Ihnen dabei zu helfen.

Es ist wichtig, dass Sie den Geschwis-
tern nichts verheimlichen. Bereiten Sie
diese (altersgemaR) allmahlich auf den
bevorstehenden Tod des Bruders oder
der Schwester vor, damit sie sich an den
Gedanken gewdhnen und auf ihre Weise
Abschied nehmen kénnen.

Wenn die Arztin / der Arzt erkennt, dass
gegen die bdsartige Krankheit nichts mehr
zu unternehmen ist, so gehoért es zu seinen
schwierigsten Aufgaben, die Eltern Uber die
hoffnungslose Lage aufzuklaren. Bis zu die-
sem Zeitpunkt hat sie/er selbst noch immer
daran geglaubt oder zumindest fest gehofft,
lhr Kind von seiner Krankheit heilen zu kén-
nen. Dem Behandlungsteam sind Sie und |hr
Kind in der langen Zeit der Therapie vertraut
geworden und auch die Behandler mlssen
immer wieder ein Kind aufgeben, das ihnen
ans Herz gewachsen ist und um dessen
Leben sie gekdmpft haben. Sie mégen jetzt
denken, alles sei umsonst gewesen, man
hatte dem Kind die Strapazen und qualen-
den Prozeduren ersparen kénnen.

Aber bedenken Sie, niemand hat wis-
sen kénnen, wie die Krankheit verlauft, weil



jedes Kind unterschiedlich auf die Thera-
pie reagiert. Man hat nach bestem Wissen
und Gewissen das Bestmogliche fur das
Kind getan und die ganze Zeit Uber gehofft,
damit auch Erfolg zu haben. AuRerdem wird
in der medizinischen Wissenschaft stéandig
weitergeforscht und es kann jederzeit mog-
lich sein, dass eine noch wirkungsvollere
Therapie gegen Krebs gefunden wird.

Deshalb ist es auch in vielen Fallen not-
wendig, mittels einer Autopsie die genauen
Zusammenhange eines solchen tragischen
Verlaufes zu studieren. Als Eltern werden
Sie um Ihr Einverstandnis gebeten. Sie soll-
ten dabei wissen, dass vieles, das man fur
Ihr Kind tun konnte, aus solchen Erfahrun-
gen abgeleitet werden konnte.

Die meisten Kliniken stellen es den
Eltern frei zu entscheiden, ob sie ihr Kind
die letzte Zeit lieber zu Hause oder in der
Klinik betreut haben wollen. Manche Eltern
trauen sich die Pflege zu Hause nicht zu,
weil sie Angst haben, méglicherweise etwas
falsch zu machen, oder weil es fir die Fami-
lie eine nicht zu bewaltigende Aufgabe ist.
Die Klinik wird Sie in dieser Situation unter-
stUtzen. Hier wird das Kind von dem ihm
schon vertrauten Personal betreut und
umsorgt. Meistens kann ihm ein Einzelzim-
mer zur Verfugung gestellt werden, damit
die Eltern, so viel und so haufig sie wollen,
bei ihrem Kind sein kénnen.

Wenn Sie sich entscheiden, |hr Kind mit
nach Hause zu nehmen, besprechen Sie das
vorher mit allen anderen Familienangehé-
rigen. Es wird fur alle eine recht anstren-
gende Zeit werden. Und alle missen dabei
sehr viel mithelfen. Das gilt fur die Eltern

genauso wie flur die Geschwister des Pati-
enten und eventuell auch die GroReltern.
Bevor Sie Ihr Kind mit nach Hause nehmen,
kann Sie das Behandlungsteam der Station
auf das Wichtigste vorbereiten. Die Pflege-
fachkrafte kdnnen lhnen Ratschléage fur die
richtige Pflege geben. Wenn die Entfernun-
gen nicht zu weit sind, kénnen die Pflege-
fachkréafte Sie und Ihr Kind auch zu Hause
besuchen und lhnen dann Fragen beant-
worten oder mit Hinweisen behilflich sein.

Inzwischen stehen an vielen Kinder-
krebszentren SAPV-KJ-Teams (speziali-
sierte ambulante Palliativversorgung fur
Kinder und Jugendliche) fur die fachge-
rechte Versorgung zu Hause zur Verfugung.
Diese sind eine grofRe Entlastung fur die
Familie.

Sie werden die notwendigen Medika-
mente mitbekommen und — wenn nétig —
entsprechend starke Schmerzmittel. Der
Arzt wird Ihnen versichern, dass Sie ihn zu
jeder Zeit anrufen kdnnen, wenn Sie Fra-
gen haben. Sie sollten von diesem Angebot
auch bedenkenlos Gebrauch machen. Fur
die meisten Menschen ist es beruhigender,
wenn sie ihr Kind in seiner letzten Zeit zu
Hause haben konnten, weil sie dann wissen,
alles in ihrer Macht Stehende fur das Kind
getan zu haben.

Die letzten Tage oder Wochen sind eine
aulRergewdhnliche seelische und koérperli-
che Belastung. Sie werden viel Kraft bené-
tigen, um dies durchzustehen. Dabei soll-
ten Sie darauf achten, dass Sie sich nicht zu
viel zumuten, und sich zwischendurch mal
eine Ruhepause génnen. Sie selbst brau-
chen Zeiten der Entspannung, in denen Sie
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mal abschalten und an etwas ganz anderes
denken kénnen. Wenn moglich, [6sen Sie
sich in der Betreuung des Kindes mit lhrem
Partner oder einer Person |lhres Vertrauens
ab. Wenn Sie mal Zeit zum Ausruhen gehabt
haben, kénnen Sie sich anschlieRend wie-
der besser um lhr Kind kimmern oder

auch die Geschwister versorgen. Denn fur
diese geht der Alltag weiter. Die Geschwis-
ter mUssen wissen, dass Sie immer noch fur
sie da sind und sie genauso wie immer lie-
ben, auch wenn sich in dieser Zeit Ihre Auf-
merksamkeit sehr stark auf das kranke Kind
konzentriert.

Seien Sie sich bewusst, dass es keine
genauen Voraussagen gibt, wie lange es
noch bis zum Tod dauern wird. Die meis-
ten krebskranken Kinder sterben sehr lang-
sam. Sie kénnen in dieser Zeit noch groRe
Schmerzen haben, wogegen |hr Arzt ent-
sprechende Medikamente verschreiben
wird, damit das Kind beruhigt sein kann und
moglichst wenig leidet.

Meist werden die Kinder nach einiger
Zeit schwach und bleiben nur noch liegen.
Die Atmung kann unregelmaRig werden und
wie ein verangstigtes Keuchen klingen. Oft
gleiten die Patienten in ein Koma und schla-
fen allmahlich ein. Auch wenn es nicht mehr
sehr viel davon spurt, wird es dem Kind
sicherlich helfen, wenn Sie dann an seinem
Bett sitzen kénnen und seine Hand halten.
Vielleicht hilft es Ihnen, auch noch andere
Familienmitglieder dabei zu haben. Oder Sie
mochten lieber allein sein. Richten Sie es
so ein, wie es fur Sie am besten erscheint.
Wenn |hr Kind gestorben ist, scheuen Sie
sich nicht, Inren Trénen freien Lauf zu las-

sen. Die Reaktionen der Trauer sind natar-
lich von Mensch zu Mensch verschieden.
Doch den meisten Menschen hilft es, wenn
sie einmal befreit und ungezwungen weinen
kédnnen. Oft kann man nur so die Belastung
der letzten Tage und Wochen bewéltigen.
Auch wenn |hr Kind verstorben ist, so
lebt es doch in lhnen weiter. Da sind die
Erinnerungen an gemeinsame schone Zei-
ten, da sind Fotos und die Bilder, die das
Kind vielleicht selbst gemalt hat, oder
andere Dinge wie seine Spielsachen, die
Schulbucher, die Kleidungssticke, sein Zim-
mer. Das alles wird Sie an |hr Kind erinnern.
Doch ware es falsch zu glauben, die
Zeit zurtckholen zu kénnen, indem Sie aus
seinen Sachen ein Museum machen und
womaoglich allen verbieten, diese Dinge
anzurthren oder gar fortzunehmen. Auch
hilft es nicht, den Tod auszuklammern,
indem Uberhaupt nicht Gber das tote Kind
gesprochen werden darf. Sie machen es
damit nur sich und allen anderen unnétiger-
weise schwer. lhr Kind lebt in lhrem Inneren
weiter und bei allen Personen, die es gern und
lieb gehabt haben. Sie haben einen Teil Ihres
Lebens mit lhrem Kind geteilt. Und das Kind
hat sein eigenes Leben mit Ihrer Hilfe gelebt.
Manchmal ist es fur die Eltern schwie-
rig, den Geschwistern gegenlber ausgegli-
chen und naturlich zu sein. In Anbetracht der
schweren Erkrankung, die der Bruder oder
die Schwester durchgemacht hat, wird man
nun bei jeder gewodhnlichen Kinderkrankheit
gleich an das Schlimmste denken. Man wird
Uberangstlich reagieren und woméglich den
Geschwistern wenig Freiheiten erlauben, weil
man Angst hat, ihnen kénne etwas zustofRen.
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Auch fur die Geschwister ist es nicht ein-
fach, sich mit dem grof3en Verlust zurecht-
zufinden. Oft bedarf es nur einer kurzen
Ubergangszeit, bis sich alle wieder an einen
normalen Umgang miteinander gewdhnt
haben. Aber wenn Sie z. B. bei einem der
Geschwister anhaltend starke Angsttrdume
oder Verhaltensveranderungen bemerken,
kann dies ein Zeichen sein, dass das Kind den
Verlust des Bruders / der Schwester noch
nicht verkraftet hat. Versuchen Sie, einflhl-
sam zu sein und die Ursachen am besten im
Gesprach zu erfahren.

Manchmal ist es auch sinnvoll, den Rat
einer psychologischen Fachkraft einzuho-
len. In vielen onkologisch-hamatologischen
Kliniken gibt es die Méglichkeit der Famili-
enbetreuung auch noch nach Abschluss der

FUR VERWAISTE FAMILIEN

Tritt das Schlimmste ein und das
geliebte Kind verstirbt, bricht fur die
betroffenen Familien nach all der Zeit
des Hoffens, Bangens und Kampfens
eine Welt zusammen. Auf den ersten
Schock folgen oft eine tiefe, Uberwalti-
gende Trauer und das Gefuhl, den
Boden unter den Flui3en zu verlieren.
Viele verwaiste Eltern und enge Ange-
hoérige geraten in dieser Zeit in eine
existenzielle Krise, in der nichts mehr so
ist wie zuvor.

Wenn Sie selbst betroffen sind, zégern
Sie bitte nicht, Unterstiutzung in
Anspruch zu nehmen. Die Deutsche Kin-
derkrebsstiftung steht lhnen, Geschwis-

Behandlung des krebskranken Kindes. Wen-
den Sie sich ruhig an den Arzt, der |hr Kind
behandelt hat. In den meisten Féallen wird er
Ihnen weiterhelfen kénnen.

Fur Sie selbst hat der Verlust Ihres Kindes
eine grolRe Lucke in lhr Leben gerissen und
es fallt Innen sicherlich sehr schwer, dartiber
hinwegzukommen.

Aber auch fur Sie geht das Leben wei-
ter. Sie mussen wieder neuen Mut schopfen.
Sie werden gebraucht: in der Familie, in Ihrem
Freundes- und Bekanntenkreis und lhrem
Beruf. Fangen Sie méglichst bald wieder an,
fur sich selbst Aufgaben und Ziele zu set-
zen in Beschéftigungen, die lhnen Freude und
Bestatigung bringen. Vieles ist in der letzten,
sehr schwierigen Zeit liegen geblieben und
wartet nun auf Sie. N

terkindern und weiteren Angehérigen
mit verschiedenen Angeboten zur Seite.
Unsere Trauerseminare bieten einen
behutsamen Rahmen, in dem Sie Aus-
tausch, Verstandnis, Trost und neue
Perspektiven finden kénnen. Gemein-
sam mit anderen Betroffenen erfahren
viele, dass Wege aus der Ohnmacht
moéglich sind — Schritt fur Schritt. Sie
kénnen lernen, Ihren veranderten Alltag
neu zu gestalten und vorsichtig wieder
in eine Zukunft zu blicken.

Fur weitere Infos scannen Sie den
QR-Code:
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Bei dir ist eine Krebserkrankung festgestellt wor-
den. Wir wollen dir helfen zu verstehen, was Krebs
ist und welche Behandlung notwendig sein wird,
damit du wieder gesund werden kannst.

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

an deine Eltern oder das Behandlungsteam.

Du schadlst Aas!

... und das musst du nicht allein,

denn viele tolle Menschen
stehen jetzt an deiner Seite.



wenig Uber den eigenen Kérper wissen. N )
Der ganze Kérper mit all seinen Organen
besteht aus winzigen Bausteinen, den Zel-
len. Diese sind so klein, dass man sie nur
unter dem Mikroskop sehen kann. Es gibt
verschiedene Zellen mit verschiedenen
Aufgaben: So besteht ein Muskel aus Mus-
kelzellen, das Herz aus Herzzellen usw. Nor- — Speisevslhve
malerweise wachsen Zellen, vermehren
sich und sterben irgendwann ab — alles
in einem vorgegebenen Rhythmus, der
ganz speziell fur jede Zellart ist.
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Wie entsteht Krebs? - =
Um das zu verstehen, sollte man ein ( ~ —
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WAS IST UBERHAUPT
EIN TUMOR?

Das Wort kommt
aus der lateinischen
Sprache und bedeu-
tet nichts anderes als
Knoten, Geschwulst
oder Verdickung.
Kommt es zu einer
unkontrollierten Ver-
mehrung von Zellen
an einem Ort,

z.B. in einem Mus-
kel oder Knochen,
entsteht dort ein
Tumor. Das Wort sagt
noch nichts daru-
ber aus, ob es sich
um einen gutarti-
gen oder bosarti-
gen Tumor handelt.
Zellen eines gutarti-
gen Tumors verdran-
gen Nachbarzellen,
zerstdren sie aber
nicht. Ein gutartiger
Tumor kann, je nach-
dem wo er gewach-
sen ist, durch eine
Operation entfernt
werden. Zellen eines
bésartigen Tumors
zerstoren Nachbar-
zellen und wachsen
in umliegende Berei-
che hinein. Deshalb
ist die Behandlung
meistens sehr viel
komplizierter.

Verriuckte Zellen

Manchmal geht dabei jedoch etwas schief
und eine Zelle irgendwo im Kérper hélt sich
nicht mehr an den Rhythmus. Sie teilt sich
viel zu schnell, ohne dass der Kérper diese
neuen Zellen braucht. Sie spielt verrtckt.
Diese verrucktspielenden Zellen verdrangen
oder zerstdren gesunde Nachbarzellen.
Wenn Zellen andere zerstéren, hei3en sie
Krebszellen. Krebs kann jeden Teil des
Kérpers betreffen. Kinder und Jugendli-
che erkranken sehr selten an Krebs. Die
haufigsten Krebsarten bei Kindern und
Jugendlichen sind Blutkrebs (Leuka-

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

im Nervengewebe oder auch im Auge.

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

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

Bei einer Leukémie sind die Krebszel-
len unreife, junge Blutzellen (Blasten). Diese
kranken Blasten wachsen nicht zu funkti-
onsfahigen Zellen heran, vermehren sich
aber standig. Dadurch wird es im Knochen-
mark bald eng und es gehen unreife Leuko-
zyten direkt ins Blut und in die Lymphwege
Uber, obwohl sie dort nichts ausrichten

kénnen. Dadurch kénnen Eindringlinge (z. B.
Keime), die die Leukos eigentlich abweh-
ren sollten, nicht mehr gut bekdmpft wer-
den und man wird schneller krank. Auch die
Produktion der anderen Blutzellen wird ver-
drangt, sodass weniger Erys und Throm-
bos gebildet werden. Weniger rote Blutkor-
perchen transportieren weniger Sauerstoff
zu den Organen und das macht den Kér-
per schlapp und mude. Weniger Blut-
plattchen kénnen nicht so wirksam bei

der Blutstillung helfen und so kommt es

zu mehr blauen Flecken und sogar Blutun-
gen. Wenn du an einer Leukamie leidest,
wirst du das alles mehr oder minder stark
bemerkt haben, bevor du in die Klinik kamst.

Sicher ist:
Krebs ist nicht
ansteckend und

du hast nichts
falsch gemacht!




Rote Blutksvperchen

Warum bekommen manche
Kinder und Jugendliche

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

Auch deine Eltern hatten nichts anders
oder besser machen kénnen.

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

Blutpliattchen

WELCHE ZELLEN GIBT ES IM BLUT?

Im Blut gibt es drei verschiedene Blutkérperchen: Die wei-
Ren heilRen Leukozyten (kurz: Leukos), die roten sind die Erythrozyten
(kurz: Erys) und die Blutplattchen heiRen Thrombozyten (kurz: Throm-
bos). Die roten Blutkérperchen bringen den Sauerstoff zu allen Orga-
nen, damit sie funktionieren kénnen. Die Blutplattchen verschlieRen
bei Verletzungen Wunden, damit man nicht verblutet. Die weiRen
Blutkérperchen wehren Eindringlinge ab. Es gibt im Wesentlichen zwei
Sorten weilRer Blutkérperchen: Granulozyten und Lymphozyten. Beide
bekampfen Keime und sorgen dafur, dass Entzindungen heilen kén-
nen. Lymphozyten bauen auch Lymphknoten auf. Diese kommen an
vielen verschiedenen Stellen des Kérpers vor und sind untereinander
durch die Lymphwege verbunden - wie ein Stral3ennetz. Die Lympho-
zyten sind dabei wie Verkehrspolizisten, sie kontrollieren alles. Wenn
Keime auftauchen, werden sie sofort aus dem Verkehr gezogen.

Alle Blutzellen werden mit der Zeit alt und sterben ab. Manche, wie
die Erys, leben recht lange, wahrend die weil3en Blutkérperchen nur
wenige Tage alt werden. Sie mussen dann durch neue ersetzt wer-
den. Das geschieht in den Knochen, und zwar mittendrin im Kno-
chenmark. Alle Blutzellen entstehen aus den Stammzellen. Diese
entwickeln sich dann zu den verschiedenen Typen: Erys, Thrombos,
und Leukos. Erst wenn die unreifen Zellen herangewachsen sind
und sie ihre Aufgaben Ubernehmen kénnen, verlassen sie das Kno-
chenmark und gehen ins Blut tiber (Lymphozyten auch ins Lymph-
system). Reife Zellen kénnen sich nicht mehr vermehren.
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Weil Krebs bei Kindern und Jugendlichen
sehr selten vorkommt, haben nur Fachleute
in speziellen Krankenhausern die erforder-
liche Erfahrung im Umgang mit den not-
wendigen Untersuchungen und anste-
henden Therapien. Es kann daher sein,
dass du fur deine Therapie eine lange
Anreise in Kauf nehmen musst und even-
tuell fur eine Weile von deinen Geschwis-
tern und Freunden getrennt sein wirst.
Aber denke immer daran, dass man heute
Uber verschiedene Kommunikationska-
nale (Social Media & Co.) gut in Verbin-
dung bleiben kann. Selbst der Schulunter-

“o

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

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

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

Du erhaéltst fiir jeden
Pieks und jede Behand-
lung eine besondere
Perle, die du zu einer
Kette auffadeln kannst.

Erkundige dich bei dei-
nen Behandlern nach
den Mutperlen!



TIPP

Es gibt tbrigens noch
mehr Bucher fur Kin-
der und Jugendliche
mit Krebs, z. B. bei
der Deutschen Kin-
derkrebsstiftung. Du
kannst deine Eltern
bitten, sie kosten-
los bei der Stiftung
fur dich zu bestellen.

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

cher Reihenfolge notwendig sind.

Wie werden bésartige Tumo-
ren bei Kindern und Jugendli-
chen behandelt?

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

>> Wusstestdu... ?
... dass es in man-

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

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

Dabei werden dir Mittel, sogenannte

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

» Wusstest du... ?

... dass es auf der Kin-
deronko viele Angebote
fur Kinder gibt? Viel-
leicht ist etwas flir dich
dabei. Erkundige dich!
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Zytostatika oder Immuntherapeutika,
gegeben, die die Zellen daran hindern,
sich weiter zu teilen, oder sie abtéten.
Da sich die meisten bosartigen Zel-
len schnell vermehren, werden sie von
den Zytostatika oft gut zerstért. Aber es
werden auch gesunde Zellen, die sich
schnell teilen, angegriffen, z. B. die Haar-
zellen. Deswegen kénnen dir die Haare
im Laufe der Therapie ausfallen. Aber
keine Sorge: Sie wachsen wieder nach!
Wie die verschiedenen Medikamente
heiRen und in welcher Reihenfolge oder
Zusammensetzung sie gegeben
werden, wirst du schnell ler-
nen. Die Pflegekréafte, Arz-
- tinnen und Arzte erkla-
ren dir alles genau
und geben

InPusionsstandev

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

dir auf alle Fragen gern eine Antwort.
Manchmal werden auch noch andere
Therapien, z. B. eine Stammezelltrans-
plantation, eingesetzt. Diese erklart dir
dein Behandlungsteam ganz genau.

Was mussen Kinder und
Jugendliche mit Krebs

beachten?

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

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

dass die allermeisten
Kinder und Jugendlichen
wieder gesund werden.



.m

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

wird daraus allerdings nichts, weil deine
eigene Abwehr zu schwach ist und du
leicht krank wirst. Bei allen Anzeichen einer
Infektion (z. B. Fieber Uber 38 °C, aber auch
bei Bauchschmerzen, Halsschmerzen, Hus-
ten, Hautausschlag oder Ahnlichem) musst
du sofort ins Krankenhaus, damit du Medi-
kamente gegen diese Keime bekommst.
Weil du ja nicht gentigend eigene Abwehr-
krafte hast, kdnnte sonst ein solcher Infekt
sehr gefahrlich werden.

Zur Kontrolle muss regelméaRig dein
Blut untersucht werden. Dafur wird meist
zu Beginn der Behandlung eine direkte
Verbindung zum Blutsystem einge-
baut: Du bekommst einen Hickman-, Bro-
viac- oder Port-Katheter. Das geschieht
in einer kleinen Operation. Die Arztin-
nen und Arzte sowie das Pflegeperso-
nal erklaren dir, was die Unterschiede sind
und wie du dichdarum kimmern musst.

i

T ﬁ

Du solltest alle Fragen, die du hast,
wirst merken, dass du bald schon ein rich-
tiger Experte bist. Auf der Station gibt es
fachkraften viele andere Leute (z. B. Sozi-
alarbeiter, Lehrer, Psychologen oder Erzie-
Auch triffst du dort sicherlich andere Kin-
der und Jugendliche, die zum Teil &hn-
auch ganz andere bosartige Erkrankun-
gen haben. Du kannst dich womaéglich gut
gemeinsam spielen, quatschen, fernse-
hen oder Musik héren. Du musst aber
etwas anders verlaufen und dass du deine
eigene Situation nicht exakt mit der eines

" gL
stellen. So bist du immer gut informiert. Du
neben den Arztinnen, Arzten und Pflege-
her), die dir und deiner Familie helfen.
liche Krankheiten wie du, zum Teil aber
mit ihnen austauschen — naturlich auch
wissen, dass die Krankheiten bei jedem
anderen Patienten vergleichen kannst.
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Tipp
Wenn du dich wei-
ter Uber Themen rund
um deine Krebser-
krankung informie-
ren mochtest, gibt es
bei der Deutschen
Kinderkrebsstif-

tung Bucher, Videos
und Broschiren spe-
ziell far Kinder und
Jugendliche. Dort fin-
dest du auch Infor-
mationen daruber,
welche Méglichkeiten
es nach der Behand-
lung gibt. Zum Bei-
spiel kdnnen Familien
mit einem krebskran-
ken Kind nach der
Behandlung in der
SyltKlinik der Deut-
schen Kinderkrebs-
stiftung an einer

Reha teilnehmen. Alle
Informationen gibt es
im Internet unter
www.kinderkrebs-
stiftung.de.

Wie geht's weiter?

Nach der intensiven Behandlung folgt
manchmal eine Erhaltungs- oder Dauer-
therapie. Dabei werden die Medikamente
nicht mehr durch einen Tropf gegeben,
sondern als Tabletten oder Saft zum Schlu-
cken. Das kannst du zu Hause machen. Du
musst nur in regelmafRigen Abstédnden
zur Kontrolle in die Klinik. In dieser Zeit
kannst du auch wieder in die Schule gehen
und nach und nach alle anderen ,nor-
malen” Aktivitaten wieder aufnehmen.




Du bist nicht
allein! Es gibt noch
andere Kinder in
deinem Alter, die
Krebs haben.

WALD
PIRATEN

CAMP

der Deutschen Kinderkrebsstiftung

Tipp

Kinder und Jugendli-
che mit Krebs und ihre
Geschwister sind im
Waldpiraten-

Camp herzlich will-
kommen. Du kannst
dort fur ein paar Tage
eine tolle Auszeit
geniefl3en, Abenteuer
erleben und andere
Kinder kennenlernen.

Weitere Infos unter
www.waldpiraten.de
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adjuvant
unterstutzend; hier: nach OP durchgefiuihrte
Therapie

akut
plétzlich auftretend, schnell verlaufend

Allel

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

allogene Stammzelltransplantation
Ubertragung von Stammzellen aus dem Blut
oder dem Knochenmark eines Fremdspenders
an einen Empféanger

Alopezie
Haarausfall

Amplifikation, hier: Genamplifikation
Vervielfachung einzelner Gene oder Genomteile

Analgesie
Isolierte Aufhebung der Schmerzempfindung ohne
Einschréankung anderer Sinnesempfindungen

Anamie

Blutarmut: Die roten Blutkérperchen, das Hamo-
globin oder das gesamte Blutvolumen sind
vermindert.

Anamnese

Krankengeschichte; Entwicklung von Krankheits-
zeichen. Im arztlichen Anamnesegesprach mit
dem Kranken werden Art, Beginn und Verlauf
der (aktuellen) Beschwerden sowie eventuelle
Risikofaktoren (z. B. Erbkrankheiten) erfragt.

Angiografie

Darstellung der GefaRe mithilfe bildgebender
Verfahren (z. B. Computertomografie oder Mag-
netresonanztomografie)

Anorexie
Appetitlosigkeit, Gewichtsverlust

Antigen

Eine Substanz, die vom Kérper als fremd er-
kannt wird und auf die der Kérper abwehrend
durch Antikérperproduktion reagiert

Antikérper

BluteiweiRsubstanzen, Bestandteile des kérper-
eigenen Abwehrsystems, die mit Bakterien,
anderen Mikroorganismen und Fremdstoffen
reagieren und diese neutralisieren. Monoklonale
Antikérper werden im Labor hergestellt und zur
Therapie gegen Tumorzellen eingesetzt.

Audiometrie

Verfahren zur Untersuchung der Gehérfunktion
mit speziellen Tongeneratoren, die einzelne Fre-
quenzen mit bestimmter Lautstarke erzeugen

autologe Stammzelltransplantation
(Ruck-)Ubertragung von Blutstammzellen, z. B.
nach einer Chemo- oder Strahlentherapie. Der
Patient erhalt dabei eigene Zellen zurlck, die
ihm zuvor aus Knochenmark oder Blut entnom-
men worden sind (Eigenspende).

9 Glossar
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benigne
Gutartig

Bestrahlung

hier: Anwendung ionisierender Strahlung (elek-
tromagnetische Wellen bzw. Teilchenstrahlung)
zur Behandlung bésartiger Tumoren

bildgebende Verfahren
Untersuchungsmethoden, die Bilder vom
Kérperinneren erzeugen. Hierzu zéhlen z. B. die
Ultraschall- und Réntgenuntersuchung, Compu-
tertomografie, Magnetresonanztomografie und
Szintigrafie.

Biopsie

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

Blasten, Lymphoblasten

Unreife (hier auch entartete) Vorlauferzellen der
weilRen Blutzellen (Leukozyten) bzw. deren
Unterformen (z. B. Granulozyten, Lymphozyten)

Blut-Hirn-Schranke

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

Blutkérperchensenkungsgeschwindigkeit
(BSG), Blutsenkung, Blutsenkungsgeschwin-

digkeit, Erythrozytensedimentationsrate
Messwert, wie weit die Erythrozyten innerhalb
von einer bzw. zwei Stunden in einem speziellen
Messréhrchen absinken; kann beschleunigt sein
bei Infektionen, Autoimmunerkrankungen sowie
Tumoren und moglicherweise verlangsamt sein
bei einer erhéhten Anzahl an Erythrozyten im Blut

B-Lymphozyten, B-Zellen

Unterform der Lymphozyten; fir die Erkennung
von Krankheitserregern sowie die Antikorperbil-
dung verantwortlich; gebildet im Knochenmark
Brachytherapie, Kurzdistanzbestrahlung
Behandlung von Tumoren mit ionisierender
Strahlung auf kurze Entfernung; dabei wird in
der Regel ein Strahlentréager (lod- oder Ru-
thenium-Applikator) durch einen operativen
Eingriff in den Bereich des Tumors eingebracht
und dort so lange belassen, bis die gewtinschte
Strahlendosis erreicht ist. Da die Strahlung nur
in Richtung des Tumors abgegeben wird, ist eine
weitgehende Schonung des benachbarten Ge-
webes maoglich.

Broviac-Katheter

Zentraler Venenkatheter; Infusionsschlauch, des-
sen eines Ende in einem grofen, herznahen Blut-
gefald liegt; das duRRere Ende wird z. B. unterhalb
des Schlusselbeins durch die Haut herausge-
leitet und kann, wenn eine Infusion erfolgen soll,
mit dem Schlauchsystem des Infusionsbehalters
verbunden werden. Bei Nichtgebrauch wird das
nach aufden ragende Katheterende verschlossen
und steril verpackt.

B-Symptome
Klassische Symptomkonstellation aus Fieber,
Gewichtsverlust und Nachtschweil, die typisch



fur konsumierende Erkrankungen (hier v. a. Lym-
phome) ist

Chemotherapie

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

Chromosom

Tréger des Erbguts, also der genetischen Infor-
mation einer Zelle. Chromosomen sind Bestand-
teile des Zellkerns.

chronisch
Uber lange Zeit bestehend und anhaltend

Computertomografie (CT)

Bildgebendes Verfahren; computergestitzte
réntgendiagnostische Methode zur Herstel-
lung von Schichtaufnahmen von Kérperteilen
(Tomogramme: Quer- oder Langsschnitte des
menschlichen Kérpers)

Deletion

Mutation mit Verlust von genetischem Material.
Es kédnnen einzelne Nukleinbasen (Punktmuta-
tion), groRere DNA-Abschnitte oder sogar kom-
plette Chromosomen betroffen (deletiert) sein.

Diagnose
Bestimmung einer Krankheit durch Zuordnung
von Symptomen und Untersuchungsbefunden
zu einem Krankheitsbild. Daraus ergibt sich die
Therapie.

Differentialdiagnose

Alle méglichen Diagnosen, die als Erklarung far
die Symptome oder Untersuchungsbefunde in
Betracht gezogen werden

Differenzierung

Entwicklung von unreifen Zellen / unreifem Ge-
webe zu reifen Strukturen mit spezialisierten
Aufgaben. Die Differenzierung erfolgt nach einem
erblichen Bauplan. Fur Tumoren gilt: Je unreifer
ein Tumorgewebe ist, d. h, je weniger dessen
Struktur und Funktion der des Muttergewebes
entspricht, desto undifferenzierter und meist
auch bosartiger ist es.

DNA

Abkurzung fur ,deoxyribonucleic acid” (eng-
lisch), Desoxyribonukleinsaure (deutsch). Sie
tragt die Erbinformation und kommt in allen
Lebewesen vor. Die DNA enthalt die Gene, die
die Information fur die Herstellung der Ribo-
nukleinsauren (englisch: ,ribonucleic acid”, RNA)
bzw. Proteine enthalten. Es handelt sich um ein
grolRes Molekul, bestehend aus zwei zu einem
Doppelstrang (Doppelhelix) verdrillten Nuklein-
saureketten. Die einzelnen Ketten bestehen aus
einer Abfolge von vier verschiedenen Baustei-
nen (Basen), deren Reihenfolge (Sequenz) den
genetischen Code bestimmt.

Dysfunktion
Unangemessene oder nicht richtige Funktion

Dysplasie
Fehlbildung, Fehlentwicklung
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Echokardiografie (Echo), Ultraschallkardio-
grafie, Herzsonografie
Ultraschalluntersuchung des Herzens; diag-
nostische Untersuchung zur Beurteilung der
Herzfunktion, d. h. der Lage der Herzklappen, der
Wanddicke des Herzmuskels, des ausgeworfe-
nen Blutvolumens etc. Sie dient im Rahmen der
Behandlung von Blut- oder Krebserkrankungen
bei Kindern und Jugendlichen v. a. zur Uberwa-
chung der Herzleistung, damit sich anbahnende
Schaden rechtzeitig erkannt werden.

Elektroenzephalografie (EEG)
Schmerzlose Methode zur Messung der Hirn-
stromwellen

Elektrokardiografie (EKG)

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

embryonal
Sich in einem frihen Entwicklungsstadium be-
findend; unreif

Emesis
Erbrechen

Erythrozyten
Rote Blutkérperchen, die den Sauerstofftrans-
port im Blut tbernehmen

Exzision
Entfernen von Gewebe

Gammastrahlung, y-Strahlung
Energiereiche, elektromagnetische Strahlung, die
beim Zerfall von Atomkernen entsteht

G-CSF

Granulozyten-Kolonie-stimulierender Faktor
(englisch: ,Granulocyte-Colony Stimulating Fac-
tor"); wird bei Entziindungen vom Kérper ausge-
schittet, regt die Bildung von Granulozyten an.
Kunstlich hergestelltes G-CSF wird medizinisch
genutzt, um Stammzellen aus dem Knochenmark
ins periphere Blut zu l&sen.

Gen
Informationstragender Abschnitt der DNA

genetisch
Die Vererbung bzw. Gene betreffend; vererbt

Gentherapie

Ausschalten oder Wiederherstellen einer Gen-
funktion bei Erkrankungen, die durch verminder-
te oder vermehrte Herstellung eines Proteins zu
beeinflussen sind

Graft-versus-Host-Disease (GvHD), Spen-
der-gegen-Empfanger-Reaktion, Transplan-
tat-gegen-Empfanger-Reaktion, Transplan-
tat-gegen-Wirt-Reaktion

Immunreaktion nach allogener Stammzelltrans-
plantation; die Ubertragenen Zellen reagieren
spezifisch gegen die Zellen des Empfangers;
betrifft vor allem Haut, Schleimhé&ute, Leber und
Darm; kann akut (bis 100 Tage nach Transplan-
tation) oder chronisch (spater als 100 Tage nach
Transplantation) auftreten

Granulozyten
Eine Gruppe der weifden Blutkérperchen



hamatologisch
Die Hamatologie, d. h. die Physiologie und Patho-
logie des Blutes betreffend

Hamoglobin (Hb)

Roter Blutfarbstoff in den roten Blutkérperchen,
der am Sauerstofftransport beteiligt ist. Bei einer
Anamie ist das Hamoglobin vermindert.

Hamorrhagie

Allgemeiner Ausdruck fur Blutungen, die entwe-
der durch Verletzung der Blutgefal3e auftreten
oder durch einen Mangel an Thrombozyten
entstehen

Hickman-Katheter

Nach auf3en ableitender, chirurgisch angebrach-
ter zentralvendser Katheter (siehe Broviac-Ka-
theter)

Histologie

Lehre von den Geweben des Kérpers. Die Histo-
logie (bzw. Histopathologie) spielt im Rahmen
der Diagnostik von Krebserkrankungen eine
wichtige Rolle. Bei einer histologischen (fein-
geweblichen) Untersuchung werden Gewebe-
proben nach spezieller Aufbereitung (Herstel-
lung von Gewebeschnitten und Anwendung
bestimmter Farbetechniken) mikroskopisch
untersucht.

HLA (englisch: ,human leucocyte antigene”)
Menschliches Leukozytenantigen, das eine indi-
viduelle Kérperzelleneigenschaft besitzt

Hochdosis-Chemotherapie
Einsatz einer besonders hohen Dosis eines oder

mehrerer zellwachstumshemmender Medika-
mente (Zytostatika) mit dem Ziel, samtliche
Krebszellen zu vernichten. Da dabei auch das
blutbildende System im Knochenmark zer-

stort wird, mussen in der Regel im Anschluss
eigene oder fremde Blutstammzellen tGbertragen
werden (autologe bzw. allogene Stammzelltrans-
plantation).

Hormon

Botenstoff; wird von speziellen Zellen produziert
und meist ins Blut abgegeben; hat an Zielorga-
nen spezifische Wirkungen bzw. setzt Stoff-
wechselvorgange in Gang

Hydrocephalus

Fachbegriff fur Wasserkopf. Er entsteht durch
eine Erweiterung der Liquorrdume durch gestér-
te Produktion, Zirkulation oder Resorption des
Liquors (Hirnwassers).

Hypoplasie

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

idiopathisch
Ohne erkennbare Ursache entstanden

Immunglobuline

Gruppe von EiweiRen (Proteinen), die als
Antikorper fur die kérpereigene Immunabwehr
wichtig sind

Immunphéanotypisierung
Diagnostikverfahren, bei dem mithilfe von Anti-
kérpern nach bestimmten Oberflachenmerk-
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malen auf Zellen gesucht wird. Die Immunpha-
notypisierung wird vor allem bei Leukéamien und
Lymphomen zur Erstdiagnostik genutzt, um die
bosartigen Zellen genau zu charakterisieren und
die Therapie darauf anzupassen.

Immunsuppression

Unterdruckung der kérpereigenen Abwehr (die
Immunsuppression ist eine der Nebenwirkungen
von Chemotherapie)

Immunsystem

Das korpereigene Abwehrsystem gegen Krank-
heiten, welches aus bestimmten weien Blut-
kérperchen und Antikérpern besteht

Immuntherapie
Behandlung zur Starkung der kérpereigenen
Abwehr

Indikation

Kriterium fur die Anwendung einer bestimmten
Diagnostik oder Therapie, die hinreichend ge-
rechtfertigt ist. Es besteht eine grundsatzliche
Aufklarungspflicht gegentiber dem Patienten.

Infektion

Das Eindringen und Vermehren von krankheits-
erregenden Mikroorganismen in den bzw. im
Kérper

Infusion
Kontinuierliches Einbringen von Flussigkeiten in
den Korper, meist Uber einen langeren Zeitraum

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

in die Vene (intravenés) oder in den Liquorraum
(intrathekal)

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

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

intrathekal (i. th.)

In den mit Liquor (Gehirn-Ruckenmark-Flussig-
keit) gefullten Nervenwasserkanal/Liquorraum
hinein oder darin liegend

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

intraventrikular

In das Ventrikelsystem hinein oder im Ventri-
kelsystem liegend. Das Ventrikelsystem ist ein
mit Liquor (Gehirn-Ruckenmark-Flissigkeit)
gefulltes, zusammenhangendes Hohlraumsystem
im Inneren des Gehirns. Es besteht aus den vier
Hirnkammern (Hirnventrikel), die miteinander
Uber Foramina (Offnungen) und einen Verbin-
dungsgang in Beziehung stehen.

Inzidenz

Haufigkeit von Ereignissen innerhalb eines defi-
nierten Zeitraums in einer bestimmten Popula-
tion; hier: Anzahl der Neuerkrankungsfalle einer
Erkrankung bei einer bestimmten Bevoélkerungs-
gruppe (z. B. 100.000 Einwohner) innerhalb eines
bestimmten Zeitraums (z. B. 1 Jahr)

ionisierende Strahlen
Strahlung mit sehr hoher Energie, die beim



Durchgang durch eine Zelle oder einen Organis-
mus zu Strahlenschaden fuhren kann. Sie wird
bei der Krebstherapie zur Zerstérung von Krebs-
zellen genutzt. Zu den ionisierenden Strahlen
gehéren u. a. elektromagnetische Strahlen (z. B.
Réntgen-, Gamma- und kurzwellige UV-Strahlen)
sowie Teilchenstrahlung (z. B. Alpha-, Beta- und
Neutronenstrahlung).

Kachexie
Auszehrung, Kréafteverlust

kanzerogen
Krebserzeugend

Katecholamine

Sammelbegriff fur die korpereigenen Substan-
zen Dopamin, Adrenalin und Noradrenalin, die
als Botenstoffe (Hormone) des sympathischen
Nervensystems eine anregende Wirkung auf das
Herz—Kreislauf-System haben (sie fuhren zu einer
Steigerung von Herzfrequenz und Blutdruck)

Katheter

Roéhren- oder schlauchférmiges, starres oder
biegsames Instrument, das in Hohlorgane, Ge-
falde oder bestimmte Kérperhohlen zur Unter-
suchung, Spulung, Drainage, Probengewinnung,
Uberwachung von Kérperfunktionen oder Ver-
abreichung von Medikamenten eingefuhrt wird

Keimzellen

Reife Zellen, die zur geschlechtlichen Befruch-
tung fahig sind (Eizellen bei der Frau, Samenzel-
len beim Mann)

Kernspintomografie, Magnetresonanztomo-
grafie (MRT)
siehe Magnetresonanztomografie

Knochenmark

Ort der Blutbildung; schwammartiges, stark
durchblutetes Gewebe, das die Hohlrdume im
Inneren vieler Knochen (z. B. Wirbelkérper, Be-
cken- und Oberschenkelknochen, Rippen, Brust-
bein, Schulterblatt und Schlusselbein) ausfullt.
Im Knochenmark entwickeln sich aus Blutvor-
lauferzellen (Blutstammzellen) alle Formen von
Blutzellen.

Knochenmarkpunktion

Entnahme von Knochenmarkgewebe zur Unter-
suchung der Zellen. Meist wird (mithilfe einer
Hohlnadel) Knochenmark aus Beckenknochen
oder Brustbein entnommen.

Knochenmarkstanzbiopsie

Entnahme von Knochenmarkgewebe zur Unter-
suchung der Zellen. Dabei wird mithilfe einer
speziellen Hohlnadel ein etwa 2 cm langer Ge-
webezylinder aus dem Knochen gestanzt. Die
Untersuchung erfolgt in Narkose. Eine Knochen-
markstanzbiopsie kann erganzend oder anstelle
einer Knochenmarkpunktion erforderlich sein,
wenn mit dieser nicht ausreichend Gewebe

fur eine verlassliche Untersuchung gewonnen
werden kann.

Knochenmarktransplantation

Ersatz des kranken Patientenknochenmarks
durch ein geeignetes Spenderknochenmark; in
bestimmten Fallen als Therapie der bosartigen
Erkrankung anzuwenden
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Komplementéare Medizin

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

Krebspradispositionssyndrom (KPS)
Krankheitsbilder, die neben einem erhéhten
Tumorrisiko auch Fehlbildungen und geistige
Behinderung umfassen kénnen. Zu den erbli-
chen Krebspradispositionssyndromen zéhlen

u. a. das Beckwith-Wiedemann-Syndrom, das
Down-Syndrom, das Hippel-Lindau-Syndrom,
das Li-Fraumeni-Syndrom, das MEN-Syndrom,
die Neurofibromatose und das WAGR-Syndrom.
Patienten mit Down-Syndrom haben z. B. ein
erhohtes Risiko, an einer Leukémie zu erkranken.
Ein WAGR-Syndrom, Beckwith-Wiedemann-
Syndrom, Denys-Drash-Syndrom oder die
Neurofibromatose Typ 1erhohen beispielsweise
das Risiko fur einen Wilms-Tumor.

Kreuzprobe

Labortest, der vor jeder Bluttransfusion gemacht
werden muss, um festzustellen, ob sich das Emp-
fangerblut mit dem Spenderblut vertragt

Kryokonservierung

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

Kryotherapie, Kaltebehandlung

Behandlung eines Tumors (z. B. Retinoblastom)
unter Einsatz von niedrigen Temperaturen. Der
Tumor wird dabei mehrfach durchgefroren, die
kalteempfindlichen Tumorzellen werden dadurch
zerstort.

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

Lasertherapie, Laserkoagulation
Einschmelzung von Gewebe durch die Hitzewir-
kung des Laserstrahls; wird bei der Entfernung
von Gewebeteilen und bei der Verédung von
Gefallen angewandt

Leukozyten

WeilRe Blutkdrperchen. Sie werden hauptsach-
lich im Knochenmark gebildet und dienen als
Zellen des Immunsystems der Abwehr von
Krankheitserregern und der Bekdmpfung von
Infektionen. Sie beseitigen auch die durch den
Zerfall von Kérperzellen anfallenden Zelltrimmer.
Zu den Leukozyten gehéren die Granulozyten
(60-70 %), die Lymphozyten (20-30 %) und die
Monozyten (2—6 % der Leukozyten im Blut).

Li-Fraumeni-Syndrom

Familiares Krebspradispositionssyndrom, gekenn-
zeichnet durch das Auftreten verschiedener so-
lider Tumoren innerhalb einer Familie. Im Kindes-
und Jugendalter werden am haufigsten Tumoren
der Nebennieren, Weichteilsarkome, Leukamien
und ZNS-Tumoren beobachtet, im Erwachsenen-
alter vor allem Knochentumoren (Osteosarkome),
Brustkrebs und Lungentumoren.

Liquor

Bedeutet Flussigkeit. Das Wort wird meist fur die
Gehirn-Ruckenmark-Flussigkeit (Liquor cere-
brospinalis) benutzt, die Gehirn und Riickenmark
umspult, um diese vor Verletzungen zu schutzen
und mit Nahrstoffen zu versorgen.



Lumbalpunktion (LP)

Einstich in den Wirbelkanal im Bereich der
Lendenwirbelséule zur Entnahme von Gehirn-
Ruckenmark-Flussigkeit (Liquor), z. B. zwecks
Untersuchung auf bosartige Zellen, Verabrei-
chung von Medikamenten in den Lumbalkanal
(intrathekale Behandlung) oder zur Druckent-
lastung

lymphatisches System

Sammelbegriff fur LymphgefalRe, Lymphgefafli-
stdmme, Lymphknoten, lymphatische Gewebe
(Lymphozyten in Bindegewebe, Schleimhéauten,
Drusen) und lymphatische Organe (Milz, Ra-
chenmandeln, Knochenmark, Thymus)

Lymphknoten

In verschiedenen Kérperregionen vorkommende
linsen- bis bohnengrof3e Organe, welche die
Lymphe aus einem Kérperbereich filtern und
eine Rolle in der Immunabwehr spielen

Lymphozyten

Untergruppe der weif3en Blutkérperchen, die

far die kérpereigene Abwehr, insbesondere die
Abwehr von Viren, zustandig sind. Es gibt B- und
T-Lymphozyten. Sie werden im Knochenmark
gebildet, reifen aber z. T. erst im lymphatischen
Gewebe (z. B. Lymphknoten, Milz, Thymusdri-
se) zu voller Funktionsfahigkeit heran. Uber die
Lymphbahnen gelangen sie schliellich ins Blut.

Magnetresonanztomografie (MRT), Kernspin-
tomografie

Bildgebendes Verfahren; sehr genaue, strahlen-
freie Untersuchungsmethode zur Darstellung
von Strukturen im Inneren des Kérpers. Mithilfe

magnetischer Felder werden Schnittbilder des
Korpers erzeugt, die meist eine sehr gute Be-
urteilung der Organe und vieler Organverande-
rungen erméglichen.

maligne
Bosartig; charakterisiert ein abnormes Zell-
wachstum

Metastase

Tochtergeschwulst, Tumorabsiedlung; Tumor,
der durch Verschleppung von Zellen eines bos-
artigen Tumors aus einem anderen Bereich des
Kérpers entstanden ist

MIBG-Szintigrafie

Bildgebendes, nuklearmedizinisches Verfahren,
das mithilfe von radioaktiv markiertem Metaiod-
benzylguanidin (MIBG) spezifisch zur Diagnose
von Tumoren des sympathischen Nervensys-
tems eingesetzt wird. MIBG ist eine Substanz, die
in ihrer chemischen Struktur den kérpereigenen
Katecholaminen dhnlich ist. Sie reichert sich ty-
pischerweise in Tumoren an, die Katecholamine
produzieren kénnen. Da an das MIBG schwach
radioaktives lod gekoppelt ist, senden die mit
dieser Substanz angereicherten Tumorzellen
Signale aus, die von einer speziellen Kamera
aufgenommen und zu einem Bild verarbeitet
werden kénnen.

MIBG-Therapie

Behandlung mit radioaktiv markiertem Meta-
iodbenzylguanidin (MIBG), einer Substanz, die
sich vor allem in Katecholamin-produzierenden
Tumoren des sympathischen Nervensystems
anreichert (z. B. dem Neuroblastom). Die radio-
aktive Dosis wird fur Behandlungszwecke so
hoch gewahlt, dass das Tumorgewebe durch die
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MIBG-Anreicherung quasi ,von innen” bestrahlt
und dadurch zerstort wird.

molekularbiologisch
Die molekularen Grundlagen von DNA und RNA
betreffend

molekulargenetisch

Die Erkennung und Analyse von mikroskopisch
nicht sichtbaren molekularen Veranderungen
genetischen Materials

monoklonal

Von einem einzigen Zellklon ausgehend; mono-
klonale Antikérper: Antikérper, die von den Zell-
klonen eines B-Lymphozyten gebildet werden
und vollig identisch sind. Sie kénnen auch
gentechnisch zu diagnostischen und therapeu-
tischen Zwecken hergestellt werden und richten
sich gezielt gegen einen kleinen Molekulab-
schnitt (Epitop) eines bestimmten Antigens. Bei
manchen Krebserkrankungen werden monoklo-
nale Antikorper z. B.im Rahmen einer Immunthe-
rapie eingesetzt.

Monozyten
Ein Typ der weiRen Blutkérperchen, der Bakte-
rien zerstéren kann

Morbiditat
Anzahl von Erkrankungen in einer bestimmten
Bevélkerungsgruppe

morphologisch
hier: Struktur und Form von Geweben bzw. Zellen
betreffend

Mortalitat
Sterblichkeit in einer bestimmten Bevolke-

rungsgruppe

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

multimodal
hier: Ein multimodales Therapiekonzept vereint
verschiedene Verfahren zur Behandlung.

Mutation

Veranderung des genetischen Materials. Sie kann
ohne erkennbare auf3ere Ursache entstehen
oder aber durch auf3ere Einflisse wie z. B. ioni-
sierende Strahlen oder bestimmte chemische
Substanzen (Mutagene) hervorgerufen werden.

Myelozyten
Vorstufen der Granulozyten im Knochenmark

Narkose

Durch Medikamente ausgeldster Zustand der Be-
wusstlosigkeit mit Unempfindlichkeit gegentber
Schmerz-, Temperatur- und BertUhrungsreizen

Nekrose
Zelltod, Absterben von Geweben, Organen und
Organteilen

neoadjuvant
Unterstutzende Maf3nahme vor einer geplanten
Operation, z. B. neoadjuvante Chemotherapie

Neoplasie

Neubildung von Gewebe, die auf einer Stérung
oder dem Verlust der Wachstumsregulation der
Zellen beruht



Nervensystem

Gesamtheit des Nervengewebes, das der Wahr-
nehmung, der Integration des Wahrgenomme-
nen, des Denkens und Fihlens sowie der Aus-
|6sung angemessener Verhaltensweisen dient.
Die Reizaufnahme erfolgt Uber Rezeptoren und
Sensoren, die Reizverarbeitung durch Neuronen
in Gehirn und Ruckenmark, die Reizleitung Gber
Nerven.

Obstipation

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

Odem
Eine durch Flussigkeitsansammlung im Gewebe
bedingte Schwellung

Onkogen

Gen, das die Entstehung von Krebs férdert
(Onkogen bedeutet wortlich Krebs-Gen). Onko-
gene entstehen durch Veranderung (Mutation)
von Genen, die fur die normale Zellentwicklung
(Zellwachstum, -teilung, -reifung) von Be-
deutung sind. Weil diese Gene sich in Onko-
gene umwandeln kénnen, nennt man sie auch
.Protoonkogene”. Die Genveranderungen kénnen
spontan oder durch Ausldser wie beispielswei-
se radioaktive Strahlen, chemische Stoffe oder
Viren auftreten.

Opioide

Korpereigene oder halb- oder vollsynthetisch
hergestellte Substanzen, die morphinéhnlich
sind. Sie unterbrechen die Schmerzentstehung

und -weiterleitung auf zentraler Ebene und
werden daher zur Therapie starker Schmerzen
eingesetzt.

oral
Den Mund betreffend (z. B. orale Medikation =
durch den Mund einzunehmende Medikamente)

palliativ

Lindernd (z. B. Palliativtherapie: Therapie, die vor-
rangig auf die Erhaltung bzw. Verbesserung der
Lebensqualitat ausgerichtet ist, wenn die Heilung
eines Patienten nicht mehr méglich ist. Im Unter-
schied dazu hat eine kurative Therapie in erster
Linie die Heilung des Patienten zum Ziel.)

parenteral

Unter Umgehung des Magen-Darm-Trakts (z. B.
parenterale Erndhrung: Ernahrungsverfahren, bei
dem Wasser und Nahrstoffe, Vitamine und Mi-
neralstoffe in die Vene oder unter die Haut
infundiert werden)

Petechien
Winzige, punktférmige Blutungen aus kleinen
BlutgefaRRen in der Haut oder Schleimhaut

physiologisch

Alles, was die normalen kérperlichen Ablaufe im
menschlichen Kérper betrifft — also Vorgénge,
die zu einem gesunden Zustand gehdren oder
ihn schitzen.

Polychemotherapie
Behandlung mit mehreren Zytostatika
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Port-Katheter

Unter die Haut eingepflanzter zentraler Venenka-
theter (Infusionsschlauch). Ein Ende des Kathe-
ters liegt in einem grof3en, herznahen BlutgefaR,
das andere Ende liegt unter der Haut in einem
Metall- oder Kunststoffreservoir (sogenannter
Port). Der Port kann, wenn eine Infusion erfolgen
soll, durch die Haut punktiert werden.

Positronen-Emissions-Tomografie (PET)
Bildgebendes, nuklearmedizinisches Verfahren,
bei dem mithilfe einer radioaktiv markierten
Substanz (Zuckermolekul) Tumoren oder Me-
tastasen in einem Bild (Tomogramm) sichtbar
gemacht werden kénnen

Primartumor
Der zuerst entstandene Tumor, von dem Metas-
tasen ausgehen kénnen

Prognose
Vorhersage; Voraussicht auf den Krankheitsver-
lauf; Heilungsaussicht

Proliferation
Vermehrung von Gewebe durch Wucherung
oder Sprossung

Prophylaxe
Vorbeugung, Verhutung von Krankheiten

Punktion

Einstich in (Blut-)GefaRke, Kérperhéhlen oder
Organe zur Entnahme von Flussigkeiten und Ge-
webestlckchen oder zum Einbringen von Subs-
tanzen mit Spezialinstrumenten (z. B. Hohlnadeln)
fur diagnostische oder therapeutische Zwecke

radioaktiv

Als radioaktiv werden Substanzen mit instabilen
Atomkernen bezeichnet, die sich spontan unter
Abgabe von Energie umwandeln. Die frei wer-
dende Energie wird als ionisierende Strahlung
(energiereiche Teilchen und/oder Gammastrah-
lung) abgegeben.

Regression
hier: Ruckbildung von Gewebe

rektal

Das Rektum (Mastdarm, Enddarm) betreffend,
zum Rektum gehoérend oder durch das / im
Rektum erfolgend

Remission
Verschwinden der Symptome einer Krebs-
erkrankung

Resektion
Entfernung von erkrankten Organteilen

Resistenz
hier: Widerstandsfahigkeit von Zellen gegentber
Chemotherapeutika oder Antibiotika

Retikulozyten

Junge, unreife, jedoch bereits kernlose Vorlaufer-
zellen der Erythrozyten, die im Knochenmark aus
Normoblasten entstehen und nach ihrer Aus-
wanderung ins Blut zu Erythrozyten heranreifen

Rezidiv
Ruckfall, Wiederauftreten einer Erkrankung nach
Heilung



Rickham-Reservoir

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

RNA

Abkurzung fur ,ribonucleic acid” (englisch), Ri-
bonukleinsaure (deutsch). Sie dient u. a. der Um-
setzung der genetischen Information in Proteine
oder Ubt andere Funktionen aus. Es handelt sich
um ein grof3es Molekul, meist eine einfache Nu-
kleinsaurekette (Ausnahme: manche Viren), die
wie die DNA aus vier verschiedenen Bausteinen
(Basen) besteht.

Réntgenuntersuchung

Bildgebendes Verfahren, das durch Anwendung
von Rontgenstrahlen Organe bzw. Organteile
sichtbar macht

Sepsis

Lebensbedrohliches Versagen multipler Organe
aufgrund einer fehlgesteuerten, den ganzen
Korper betreffenden Entzindungsreaktion, die
durch eine Infektion (mit Bakterien, Viren oder
Pilzen) ausgel®st wird

Serologie

Teilgebiet der Immunologie; befasst sich mit
physiologischen Eigenschaften und pathologi-
schen Veranderungen von Bestandteilen des
Blutserums und im weiteren Sinne auch anderer
Korperflussigkeiten, die mit Antigen-Antikérper-
Reaktionen im Labortest nachgewiesen werden
kénnen
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Shunt
Verbindung zwischen zwei Organsystemen oder
Gefalen; hier: meist operativ angelegt

solide
Fest; solider Tumor: feste, 6rtlich umschriebene
Zunahme von kérpereigenem Gewebe

somatisch
Koérperlich; somatische Zellen: alle Kérperzellen
mit Ausnahme der Keimzellen

Sonografie, Ultraschall

Bildgebendes Verfahren; Untersuchungsmethode,
bei der Ultraschallwellen durch die Haut in den
Korper gesendet werden. An Gewebs- und Organ-
grenzen werden die Schallwellen zurtickgeworfen
(reflektiert), von einem Empfanger (Schallkopf)
aufgenommen und mithilfe eines Computers in
entsprechende Bilder umgewandelt.

sporadisch
Vereinzelt auftretend; gelegentlich, selten vor-
kommend

Staging, Stadieneinteilung

Festlegung der Ausbreitung bei bosartigen Tu-
moren; beurteilt werden verschiedene Kriterien
wie GroRRe des Primartumors, Zahl der befallenen
Lymphknoten und Metastasen

Stammzellen

Unreife (undifferenzierte) und unbegrenzt
teilungsfahige Zellen, aus denen durch Teilung
jeweils wiederum eine Stammzelle und eine zur
Reifung (Differenzierung) fahige Zelle entsteht.
Stammzellen sind das Ausgangsmaterial der
embryonalen Organentwicklung und aller re-
generationsfahigen Gewebe des Erwachsenen
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(z. B. Haut, Schleimhéute, blutbildende Zellen
des Knochenmarks). Sie sind gewebespezifisch
determiniert.

Stammzelltransplantation (SZT)

Ubertragung blutbildender Stammzellen nach
vorbereitender Chemotherapie, Bestrahlung
oder Immunsuppression des Empfangers. Die
Stammazellen kdnnen entweder aus dem Kno-
chenmark oder aus der Blutbahn gewonnen wer-
den. Im ersten Fall nennt man das Verfahren ihrer
Ubertragung Knochenmarktransplantation, im
zweiten Fall periphere Stammzelltransplantation.
Nach Art des Spenders unterscheidet man zwei
Formen der SZT: die allogene SZT (Stammzellen
von einem Fremdspender) und die autologe SZT
(eigene Stammzellen).

stereotaktisch

Genaue Lokalisationskontrolle durch bildge-
bende Verfahren (z. B. Computertomografie,
Kernspintomografie) und Computerberechnung,
z. B. zur Entnahme von Gewebe oder im Rahmen
einer Behandlung

Strahlentherapie
Kontrollierte Anwendung ionisierender Strahlen
zur Behandlung von bosartigen Erkrankungen

subkutan (s.c.)
Unter die Haut

supportiv

Unterstutzend; Behandlungsmaf3nahmen zur
Vorbeugung, Linderung oder Behandlung krank-
heits- und/oder behandlungsbedingter Neben-
wirkungen/Komplikationen

Symptom
Krankheitszeichen

Syndrom

Krankheitsbild, das durch das gemeinsame Auf-
treten verschiedener Symptome gekennzeich-
net ist und dessen Symptome alle durch eine
gleiche Ursache ausgeldst werden

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

Szintigrafie

Nuklearmedizinisches Untersuchungsverfahren,
bei dem durch die Gabe von radioaktiv markier-
ten Stoffen innere Organe oder Gewebe bildlich
(z. B. auf Réntgenfilmen) dargestellt werden
kénnen. In der Krebsheilkunde kénnen mit-

hilfe der Szintigrafie Tumoren oder Metastasen
sichtbar gemacht werden, z. B. kdnnen mithilfe
einer Skelett-Szintigrafie Knochentumoren oder
Knochenmetastasen detektiert werden.

Therapieoptimierungsstudie

Kontrollierte klinische Studie, die der optima-

len Behandlung der Patienten und gleichzeitig
der Verbesserung und Weiterentwicklung der
Behandlungsmoglichkeiten dient. Die Thera-
pieoptimierung ist dabei nicht nur auf eine
Verbesserung der Heilungsaussichten, sondern
auch auf eine Begrenzung behandlungsbedingter
Nebenwirkungen und Spatfolgen ausgerichtet.

therapierefraktar
Nicht auf Therapie ansprechend



Thermotherapie

hier: Gezielte Uberhitzung eines Tumors mittels
Laserstrahlen mit dem Ziel, die Tumorzellen zu
zerstéren und/oder die Wirkung einer begleiten-
den Chemotherapie/Bestrahlung auf die Tumor-
zellen zu verstérken

Thrombozyten

Von Megakaryozyten im Knochenmark gebilde-
te kernlose, scheibenférmige Blutbestandteile,
deren Hauptfunktion die Blutstillung ist

T-Lymphozyten, T-Zellen

Unterform der Lymphozyten; fur die zellulare
Immunantwort verantwortlich und damit wichtig
fur die Abwehr von Virus- und Pilzinfektionen;
gebildet im Thymus

Toxizitat
Giftigkeit, Giftstarke, Nebenwirkung einer Substanz

Transfusion

Ubertragung von Blut oder Blutbestandteilen von
einem Spender auf einen Empfanger. Vorausset-
zung ist die Blutgruppenkompatibilitat zwischen
Spender und Empfanger.

Transplantation
Ubertragung von Geweben, Organen oder Zellen

Tumor
Geschwulst, sowohl gutartig (benigne) als auch
bésartig (maligne)

Tumorlyse-Syndrom, Zellzerfallsyndrom,
Tumorzerfallsyndrom

Durch raschen Zerfall vieler Tumorzellen nach
Chemotherapie ausgeldste Stoffwechselver-

anderung mit erhdhter Harnsaure-, Kalium- und
Phosphat- sowie erniedrigter Calciumkonzen-
tration im Serum. Die Folge kann ein akutes
Nierenversagen sein.

Tumorsuppressorgen

Gen, dessen Genprodukt hemmend auf die Zell-
teilung wirkt und dadurch eine Entstehung un-
kontrolliert wachsender Tumorzellen verhindert.
Der Ausfall eines Tumorsuppressorgens kann die
Tumorbildung begunstigen.

Ultraschall, Sonografie
siehe Sonografie

zentraler Venenkatheter (ZVK), zentralvené-
ser Katheter

Kunststoffkatheter (Infusionsschlauch), der
meist nach Punktion (Einstich) einer Vene im
Bereich der oberen Kérperhalfte in das venose
GefalRsystem eingefuhrt und herznah vorge-
schoben wird. Das dulRere Ende des Katheters
ist entweder Uber eine unter der Haut befestigte
Kammer (Port-System) mit einer Nadel zu-
ganglich oder kann als Schlauch auRerhalb des
Korpers an das Infusionssystem angeschlossen
werden (Broviac-Katheter, Hickman-Katheter).

Zentralnervensystem (ZNS), zentrales Ner-
vensystem

Umfasst Gehirn und Ruickenmark und wird
vom peripheren Nervensystem abgegrenzt. Als
zentrales Integrations-, Koordinations- und
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Regulationsorgan dient es der Verarbeitung von
aufderen Sinneseindriicken sowie von Reizen, die
vom Organismus selbst produziert werden.

zytochemisch
Den chemischen Aufbau sowie die chemischen
Vorgéange der Zellen betreffend

zytomorphologisch
Gestalt und Bau der Zellen (unter dem Mikro-
skop) betreffend

Zytostatika

Zellwachstumshemmende Medikamente; kénnen
verschiedenartige, insbesondere sich haufig tei-
lende Zellen vernichten und/oder deren Vermeh-
rung verhindern oder erheblich stéren, indem sie
deren Zellstoffwechsel beeinflussen

zytotoxisch
Zellschadigend

Die Redaktion
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Detaillierte Informationen zu allen bosarti-
gen Erkrankungen im Kindes- und Jugendal-
ter sowie deren Behandlungen erhalten Sie
auf der Webseite www.kinderkrebsinfo.de.

Annette Bopp, Genn Kameda:

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

Verlag Freies Geistesleben & Urachhaus, 2011

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

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

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):
Bosartige Tumoren im Kindesalter

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

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):

F-1-T fiir die Schule. Schulische Reintegration
von Kindern und Jugendlichen mit einem
Hirntumor oder einer anderen Krebserkrankung
Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):

Gut essen in besonderen Zeiten.

Erndhrung wahrend einer Krebstherapie

im Kindes- und Jugendalter

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

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):
Hirntumoren. Fur Patienten und

betroffene Familien

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

Deutsche Kinderkrebsstiftung, Westdeutsches
Protonentherapiezentrum Essen (WPE) (Hrsg.):

Infobroschiire zur Strahlentherapie bei Kindern.

Informationen fiir Patienten und Eltern
Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):
Leukamien und Lymphome im Kindesalter
Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):

Mein Enkelkind hat Krebs. Eine Informa-
tionsbroschire fiir GroReltern von Kindern
und Jugendlichen mit Krebs

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

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

Springer-Verlag, 2018

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):
Sozialrechtliche Informationen

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

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.):

Jung und krebskrank. Eine Broschure

fir Jugendliche mit Krebs

Zu erhalten bei der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung, www.kinderkrebsstiftung.de
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Anja Borgmann-Staudt:

Luzie méchte einmal Mutter werden.
Informationsbroschiire fir jugendliche
Patienten mit einer Krebserkrankung
Inzwischen auch als Video verflgbar unter.
Als PDF downloadbar unter:
https://kinderonkologie.charite.de/
forschung/ag_borgmann_staudt/
videosbroschuerenflyer/

Berliner Krebsgesellschaft e. V., 2021

Anja Borgmann-Staudt:

Mischa méchte einmal Vater werden.
Informationsbroschiire fir jugendliche
Patienten mit einer Krebserkrankung
Inzwischen auch als Video verfugbar.
Als PDF downloadbar unter:
https://kinderonkologie.charite.de/
forschung/ag_borgmann_staudt/
videosbroschuerenflyer/

Berliner Krebsgesellschaft e. V., 2021

Anja von Kampen, Mat Heldwein (Autoren),
Kilian Schutz (lllustrationen):

Knietzsche und der Kinderkrebs

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

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.),

Helle Motzfeld (Autor):

Der Chemo-Kasper. Bilderbuch fiir

kleine Patienten Gber die Wirkung der
Chemotherapie

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

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

Prinz Daniel und seine kranke Schwes-
ter Luzie. Bilderbuch tiber die beson-
dere Situation der Geschwister

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

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

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

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

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.),

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

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

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



Deutsche Kinderkrebsstiftung und
Deutscher Kinderkrebsverband
Godesberger Allee 140

53175 Bonn

Tel. 0228 68846-0

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

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

www.kinderkrebsinfo.de

Das von der Deutschen Kinderkrebsstiftung
geférderte Informationsportal der Gesellschaft
fur Padiatrische Onkologie und Hamatologie
(GPOH). Das Portal bietet auf rund 3.000 Seiten
umfassende, wissenschaftlich fundierte und qua-
litatsgesicherte Informationen zu Blut- und Krebs-
erkrankungen im Kindes- und Jugendalter. Mit sei-
nem Angebot richtet es sich sowohl an Betroffene,
insbesondere Patienten und Angehérige, als auch
an Arzte, Wissenschaftler und andere in der Kinder-
heilkunde Tatige.

Das Waldpiraten-Camp der Deutschen
Kinderkrebsstiftung

Nach der langen und kraftezehrenden Zeit der
Therapie ausspannen und behutsam Krafte

sowie neuen Mut tanken — seit 2003 gibt es die-
ses im deutschsprachigen Raum einmalige Ange-
bot fur krebskranke Kinder, Jugendliche und ihre
Geschwister im Waldpiraten-Camp am Rande des
Heidelberger Stadtwaldes.

Waldpiraten-Camp
Promenadenweg 1

69117 Heidelberg

Tel. 06221-180466
camp@kinderkrebsstiftung.de
www.waldpiraten.de

SyltKlinik der Deutschen Kinderkrebsstiftung
Die SyltKlinik, deren Trager seit 2015 die Deut-
sche Kinderkrebsstiftung ist, ist eine Rehabi-
litationseinrichtung, die ausschlieRlich krebs-
kranke Kinder und deren Angehoérige betreut.
Wahrend der vierwéchigen Reha kann die
gesamte Familie nach der kraftezehrenden Zeit
der Therapie abschalten und Kraft tanken.

SyltKlinik

Osetal 7

25996 Wenningstedt-Braderup
Tel. 04651-949-0
info@syltklinik.de
www.syltklinik.de

Rehabilitationsklinik Katharinenhéhe

Die Katharinenhohe ist eine Nachsorgeeinrichtung
far schwer onkologisch kranke Kinder mit ihren
Familien sowie fur Jugendliche und junge Erwach-
sene. Die Rehabilitationsklinik liegt zwischen
Furtwangen und Schénwald im Schwarzwald.

Rehabilitationsklinik Katharinenhéhe
Oberkatzensteig 11

78141 Schénwald/Schwarzwald

Tel. 07723-6503-0
verwaltung@katharinenhoehe.de
www.katharinenhoehe.de

Nachsorgeklinik Tannheim

Die Nachsorgeklinik Tannheim bietet im Rahmen
der Familienorientierten Nachsorge bei der
Krebs-, Herz- oder Mukoviszidose-Erkrankung
eines Kindes der gesamten Familie eine hoch
qualifizierte, vierwéchige Behandlung. Auch fur
junge Patienten und verwaiste Familien gibt es
spezielle Angebote.

Nachsorgeklinik Tannheim
Gemeindewaldstr. 75
78052 VS-Tannheim

Tel. 07705-92-00
info@tannheim.de
www.tannheim.de
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Klinik Bad Oexen

Bad Oexen ist eine anerkannte Fachklinik in pri-
vater Tragerschaft fir onkologische Rehabili-
tation und Anschlussrehabilitation mit alters-
spezifischen Reha-Bereichen. Im Kinderhaus
Bad Oexen bietet sie eine familienorien-

tierte Reha (FOR) fur onkologisch und kardiolo-
gisch erkrankte Kinder sowie deren Eltern und
Geschwister. Ein weiteres Reha-Angebot rich-
tet sich an junge Krebspatienten ab 18 Jahren.

Klinik Bad Oexen

Oexen 27

32549 Bad Oeynhausen
Tel. 05731-537-0
klinik@badoexen.de
www.badoexen.de

www.nachsorge-ist-vorsorge.de

Auf dem Informationsportal der LESS-Arbeits-
gruppe (,Spatfolgen in der Padiatrischen Onko-
logie” — Late Effects Surveillance System, kurz:
LESS) zum Thema Nachsorge finden sich u. a.
zahlreiche Nachsorgebroschuren fur Betroffene
zu verschiedenen Erkrankungen und Themen.

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



Anhang

Notizen

107



Mein Kind hat Krebs - Informationen fur Familien mit krebskrankem Kind

Notizen

108



Anhang

Notizen

109



Mein Kind hat Krebs - Informationen fur Familien mit krebskrankem Kind

1o

Herausgeber:

Broschure der Deutschen Kinderkrebsstiftung. Alle Rechte dieser Ausgabe vorbehalten,
insbesondere das Recht des Nachdrucks in Zeitschriften oder Zeitungen, des 6ffent-
lichen Vortrags, der Ubertragung durch Rundfunk und Fernsehen, auch einzelner Teile.
Diese Broschure wird kostenlos herausgegeben und ist nicht fur den Verkauf bestimmt.

Deutsche Kinderkrebsstiftung
Godesberger Allee 140

53175 Bonn

Tel. 0228 68846-0

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

Redaktion: Bianca Kaufmann, Dr. med. Johanna Schroeder, Dr. phil. Gerlind Bode,
Gertrud Wiszniewsky, Maria Yiallouros

Grafik & Layout: Sandra Theumert

Lektorat: Kathrin Gehrlein

Druck: Kéllen Druck+Verlag GmbH

Bilder: iStock, Deutsche Kinderkrebsstiftung

Auflage: 3., Uberarbeitete und aktualisierte Auflage 2026

Anmerkung: In der vorliegenden Broschure wird aus Griunden der Ubersichtlichkeit jeweils die mannliche,
weibliche oder séchliche Schreibweise verwendet. Hierbei handelt es sich lediglich um eine Vereinfachung
des Schreibens/Lesens. Bei der Verwendung der mannlichen, weiblichen oder sachlichen Form sind stets
Personen aller Geschlechter gemeint.






KINOER
KREBS

STIFTUNG

Deutsche Kinderkrebsstiftung
Godesberger Allee 140

53175 Bonn

Tel. 0228 68846-0

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

ke
l",&
DZ|

Spenden-
Siegel

Spendenkonto

Deutsche Kinderkrebsstiftung
DEO4 3708 0040 0055 5666 16
DRESDEFF370

Commerzbank

Projekte wie die vorliegende Broschure
sind rein spendenfinanziert. Unterstutzen
Sie unsere Arbeit mit einer Spende.

Fur eine Onlinespende einfach den
QR-Code scannen:

Il‘l |.'_T.|j'




