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Liebe Eltern!

Bei lhrem Kind wurde eine Tumorerkrankung festge-
stellt, fur deren Therapie eine Bestrahlung empfohlen
wird. Immerhin die Halfte aller krebskranken Kinder
und Jugendlichen sollte im Rahmen ihrer Tumortherapie
auch bestrahlt werden, um eine erfolgreiche Lokalbe-
handlung zu gewabhrleisten. Oftmals ist diese Behand-
lung jedoch fiir die Betroffenen und Familien mit Angs-
ten verbunden. Einige Sorgen lassen sich durch gute
Information, Vorbereitung und Unterstiitzung nehmen.
Vor und wéhrend der Strahlentherapie wird Sie daher
die verantwortliche Strahlentherapeutin oder der ver-
antwortliche Strahlentherapeut tber alles Wichtige zur
Bestrahlung Ihres Kindes aufkldren und Ihnen Ihre Fra-
gen beantworten.

Mit dieser Informationsbroschiire mochten wir Ihnen
aber bereits im Vorfeld allgemeine Hinweise und Infor-
mationen zu dieser Therapiemethode geben, die hof-
fentlich ein wenig Klarheit bringen und Sorgen nehmen
kdnnen. Dabei werden im ersten Teil der Broschire
theoretische Grundlagen zur Strahlentherapie und ver-
schiedenen Strahlenarten gegeben. Der zweite Teil gibt
einen Uberblick Gber den Ablauf der Behandlung und
die vielféltigen Hilfestellungen sowie die Nachsorge.
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Gut zu wissen

Die im Text griin hinterlegten Worter werden im
Glossar ab Seite 34 erklart.




') Strahlentherapie kurz erklart

Eine Strahlentherapie wirkt wie eine Operation aus-
schlieBlich lokal und ist damit im Gegensatz zur Che-
motherapie keine systemische Behandlung, sondern
eine , Lokaltherapie”. Die Strahlentherapie wirkt tiber
eine Stérung des Wachstums der Tumorzellen auf zel-
luldrer Ebene.

Bei der Strahlentherapie werden Energiepakete oder
Teilchen in sogenannten Beschleunigern auf eine sehr
hohe Energie gebracht. Die Einheit der Energiedosis
ist das sogenannte Gray (Gy). Die Strahlen kénnen
dann tief in das Gewebe eindringen. Wenn sie die Zel-
len treffen, werden diese so beschadigt, dass sie einer
~Reparatur” bedirfen. Aufgrund der Entartung der
Tumorzellen sind deren Reparaturmechanismen haufig

Strahlentherapie

gestort. Daher sind diese anfalliger fir Strahlenscha-
den als die gesunden Zellen, die sich von schédlichen
Einflissen besser erholen kénnen. So entfaltet sich eine
gezielte Wirkung auf die Tumorzellen und die gesun-
den Zellen kénnen bestmdglich geschont werden.

Da die Strahlentherapie eine Lokaltherapie ist, be-
schrdnken sich Wirkung und auch die meisten Ne-
benwirkungen auf den bestrahlten Kérperbereich, der
heutzutage sehr prézise angesteuert werden kann.



Arten der Strahlentherapie

Die Durchfiihrung der Strahlentherapie zur Bekdmpfung
eines Tumors ist grundsétzlich mit verschiedenen mo-
dernen qualitativ hochwertigen Techniken méglich. Das
Ziel aller Techniken ist es, den Tumor so intensiv und
gezielt wie mdglich der wirkungsvollen Strahlung auszu-
setzen und zugleich das umliegende gesunde Gewebe
zu schonen. Zurzeit erfolgen in Deutschland Bestrah-
lungen héufig mit hochenergetischen Rontgen- bzw.
sogenannten Photonenstrahlen. In den letzten Jahren
wurden groBe Fortschritte durch verstdrkte Anwendung
von modernen, prdzisen und normalgewebsschonenden
Techniken (z. B. der intensitdtsmodulierten Radiothera-
pie, IMRT) erreicht. Hinzu kommen andere Strahlenar-
ten wie die Bestrahlung mit Protonen, die sehr zielgenau
wirken. So wurde es ermdglicht, die Strahlentherapie
noch schonender und genauer durchzufiihren. Da Kin-
der aufgrund ihres noch im Wachstum befindlichen
Gewebes besonders empfindlich fiir Strahlenwirkungen
sind, ist hier der Nutzen von hochprézisen, innovativen
Techniken besonders groR.

Auch moderne bildgebende Verfahren leisten einen
wichtigen Beitrag zur préazisen Bestrahlung. Durch
die technischen Fortschritte bei der Bildgebung, von
Rontgen Uber Computertomographie (CT) bis Mag-
netresonanztomographie (MRT), wurden die Behand-
lungsplanung und tégliche Lagerung der Patienten zur
Bestrahlung immer genauer. Werden diese Moglichkei-
ten der Bildgebung zur genauen Bestrahlung genutzt,
spricht man von einer bildgefiihrten Strahlentherapie
(Image-Guided Radiotherapy, IGRT). Die hierdurch
erreichte Verbesserung der o&rtlichen Zuordnung von

Strahlentherapie

Dosis zu Zielgebiet ermdglicht eine Schonung von ge-
sundem Gewebe im Vergleich zu den Bestrahlungen fri-
herer Jahrzehnte.

Welche Technik nun genau zur Behandlung des Tumors
Ihres Kindes geeignet ist, hdngt von vielen Faktoren ab.
Dazu gehdren Typ und Lage des Tumors, seine Aus-
breitung, die notwendige Dosis, das Zielgebiet der Be-
strahlung und auch die zeitgerechte Verfiigbarkeit der
Technik. Dies wird oftmals in den Tumorboards disku-
tiert und mit Thnen vor Ort ausfiihrlich durch lhre Kinde-
ronkologin oder den Kinderonkologen und die Strahlen-
therapeutin, bzw. den Strahlentherapeuten besprochen
werden.

Photonentherapie

Fur die konventionelle externe Strahlentherapie wer-
den am hdufigsten Photonen als elektromagnetische,
hochenergetische Wellen genutzt. Die Photonen wer-
den in einem Beschleuniger generiert und von dort
an den Patienten zielgenau abgegeben. Die physika-
lischen Eigenschaften der Photonen fiihren dazu, dass
die Wirkung sich kurz nach dem Eintritt in den Koér-
per entwickelt, den Korper kanalartig durchdringt und
bis zum Austritt stetig nachlasst. Die konventionelle
Photonentherapie wird daher fiir die Behandlung tief-
liegender Tumoren unter Verwendung mehrerer Ein-
strahlrichtungen so geplant, dass sich im Zielgebiet die
Felder tiberschneiden und dann nur hier — in der Uber-
schneidungsregion — die verordnete Dosis erreicht wird.
Die 3D-hochkonformale Photonentherapie und die
ebenfalls mit Photonen durchgefiihrte intensitdtsmo-
dulierte Radiotherapie (IMRT) werden auf der Grund-
lage mindestens eines Computertomogramms als
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3D-Schichtbildverfahren geplant und sind gegenwar-
tig der Behandlungsstandard in den meisten Zentren.
Dabei werden neben den verschiedenen Einstrahlrich-
tungen im Rahmen der IMRT verschiedene Strahlinten-
sitdten fur die optimale Tumorabdeckung kombiniert.

Protonentherapie

Die Protonentherapie, als andere Form der Bestrah-
lung von auBen (External Beam Radiotherapy), hat
in den letzten Jahren besonders bei der Behandlung
von Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter
verstarkt Anwendung gefunden. Anders als bei der
konventionellen Photonentherapie werden in der Pro-
tonentherapie geladene Teilchen (Wasserstoffionen)
genutzt, die vor der Anwendung in einem Beschleu-
niger auf ca. 200.000 km/s und damit auf etwa zwei
Drittel der Lichtgeschwindigkeit beschleunigt werden.

Protonentherapie

Im Unterschied zur Photonenbestrahlung findet bei
einer Protonenbestrahlung keine Durchstrahlung des
Korpers statt. Vielmehr kann die Eindringtiefe der Pro-
tonen exakt bestimmt werden. Die maximale Dosis
wird an vorher definierten Punkten schlagartig erreicht
und féllt danach sehr steil ab (,Bragg Peak"). Damit
erlaubt die Protonentherapie sowohl eine prézise als
auch eine gut steuerbare Dosisverteilung, bei der Be-
reiche mit mittlerer und geringer Dosis im umliegen-
den Gewebe deutlich kleiner ausfallen als bei der Pho-
tonentherapie.

Ganz neu ist die Protonentherapie nicht: Bereits 1946
wurde von dem Physiker Robert Wilson dargestellt,
dass die physikalischen Eigenschaften der Protonen ein
grolRes Potenzial fur eine medizinische Nutzung haben.
Zunachst wurden Patienten an Forschungseinrichtun-

Konventionelle Strahlentherapie

Bei der Protonenbestrahlung
findet im Gegensatz zur kon-
ventionellen Strahlentherapie
mit Photonen keine Durchstrah-

lung des Korpers statt.

Turmor



gen behandelt, die im Wesentlichen fir physikalische
Forschungszwecke angelegt waren. Die seitdem stetige
Weiterentwicklung erlaubte die Optimierung der Pro-
tonentechnik, die Erhdhung der Kapazitt, die Erweite-
rung des Anwendungsspektrums, die interdisziplindre
Einbindung und die wissenschaftliche Evaluation. Sie
wird daher in vielen Landern zunehmend eingesetzt.
Vor allem fiir sehr junge Patienten, bei denen aufgrund
des hohen Risikos fuir Spatfolgen und Zweittumoren
die Einsparung vermeidbarer Dosis besonders relevant
ist, ist die Protonentherapie sehr attraktiv.

Fur eine Vielzahl von Tumoren gibt es inzwischen viel-
versprechende Daten, die eine Wirksamkeit der Pro-
tonentherapie und eine Reduzierung von Nebenwir-
kungen durch sie belegen.

Vor einigen Jahren war die Therapiemethode nur sehr
eingeschrankt verfligbar, da es nur wenige Protonen-
therapiezentren gab. So konnte ein Therapieplatz oft gar
nicht oder nicht zeitgerecht angeboten werden. Mit dem
Bau mehrerer Anlagen in Deutschland wurde der Zugang
zur Protonentherapie in den letzten Jahren deutlich er-
leichtert. Allerdings ist die Verfligbarkeit im Gegensatz
zu der 3D-hochkonformalen Photonentherapie oder der
IMRT weiterhin begrenzt bzw. nicht an jedem Ort gege-
ben. Insofern muss flr die Patienten und Familien auch
der individuelle Aufwand bericksichtigt bzw. gegen-
Uber dem zu erwarteten Vorteil abgewogen werden. In
Deutschland stehen aktuell fiinf Anlagen (Berlin, Dres-
den, Essen, Heidelberg, Marburg) zur Verfiigung, wobei
technische Ausstattung sowie klinische Schwerpunkte va-
riieren. In Berlin werden beispielsweise ausschlieflich Pa-
tienten mit Tumorerkrankungen des Auges behandelt.

Strahlentherapie

Festzuhalten ist aktuell, dass trotz der dargestellten Ein-
schdtzung zu den potenziellen Vorteilen der Protonen-
therapie bei der Behandlung vieler kindlicher Tumoren
die moderne 3D-geplante hochkonformale Strahlen-
therapie mit Photonen nach wie vor fir viele Situ-
ationen den Standard oder eine gute Alternative zur
Protonentherapie darstellt; insbesondere dann, wenn
technische oder logistische Einschrdnkungen vorliegen
oder sich aufgrund der Tumorlokalisation bzw. des Be-
handlungsvolumens kein entscheidender Vorteil fir die
Protonentherapie ergibt.

Unabhéngig von der Strahlentherapietechnik ist auf
eine Einbindung in eine Therapie- oder Registerstudie
der Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und Hama-
tologie (GPOH) zu achten.

Brachytherapie

Bei der sogenannten Brachytherapie handelt es sich
nicht um eine Bestrahlung von aufRen, sondern um eine
kurzreichende oder sogenannte , Kontakt-Strahlenthe-
rapie”. Dabei wird eine Strahlenquelle im Kérper in oder
direkt an das Zielvolumen gebracht. Da die Brachythera-
pie eine begrenzte Reichweite hat, kann sie das umge-
bende gesunde Gewebe gut schonen. Durch die kurze
Reichweite der Strahlen kommt die Brachytherapie aber
nicht fir alle Tumoren in Frage. Je nach Wahl der Strah-
lenquelle kann die Brachytherapie kurzzeitig oder Gber
einen langeren Zeitraum erfolgen. Eingesetzt wird die
Brachytherapie gegebenenfalls auch im Zusammenspiel
mit einer Operation oder einer normalen ,externen” Be-
strahlung beispielsweise bei einigen Weichteilsarkomen
des Kopf-/Halsbereichs, bei Tumoren des Urogenital-
trakts oder auch bei lokal begrenzten Retinoblastomen.
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Strahlentherapie zur Behandlung
von Tumorerkrankungen im
Kindes- und Jugendalter

Bereits seit den 1930er Jahren wird die Strahlenthera-
pie bei Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter
routinemaRig durchgeflhrt. Oft ist sie Teil eines mul-
tidisziplindren Behandlungskonzepts mit Chemothera-
pie und Operation. Die Strahlentherapie wird aktuell
bei knapp der Hélfte aller betroffenen Kinder und Ju-
gendlichen eingesetzt. Wie die Operation ist die Strah-
lentherapie eine lokale TherapiemaBnahme, d. h., die
Wirkung wird weitgehend auf das betroffene Gebiet
ausgelibt. Dabei kommt sie vor allem dann zum Ein-
satz, wenn eine operative Tumorentfernung nicht oder
nicht vollstdandig ohne groBes Risiko erfolgen kann. Die
Heilungsraten sind gerade bei Tumoren im Kindesal-
ter erfreulicherweise sehr hoch, mit weiterhin steigen-
den Uberlebensraten. Allerdings sind Kinder aufgrund
des noch unreifen, sich entwickelnden Gewebes be-
sonders empfindlich gegeniliber strahlenbedingten
Nebenwirkungen. Auch haben Kinder aufgrund ihrer
hohen Lebenserwartung trotz Erkrankung oder ihrer
genetischen Pradisposition ein erhéhtes Risiko flr das
Auftreten von Zweittumoren. Daher liegt der Fokus
der Therapieoptimierung mittlerweile nicht mehr nur
auf der Krebsbekdmpfung, sondern vor allem auf der
Verhinderung von Langzeitfolgen, die von erheblicher
Bedeutung fir die Lebensqualitdt der Kinder und spa-
teren Erwachsenen sein kénnen.

Durch die verstarkte Anwendung von modernen, pra-
zisen, normalgewebsschonenden Techniken
durch die Entwicklung neuer, risikoadaptierter Bestrah-

sowie

lungskonzepte und bildgebender Verfahren kann die
Strahlentherapie heutzutage besser fokussiert und da-
mit vertrdglicher gemacht werden.

Indikationen fiir eine Strahlentherapie

Die Therapie von Kindern und Jugendlichen mit einer
Krebserkrankung erfolgt in Deutschland nach diagno-
seabhdngigen Studien- und Therapieprotokollen der
Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und Hamato-
logie (GPOH) oder internationaler Fachgesellschaften.
Neben der Chemotherapie und der operativen Tumor-
entfernung ist auch die Strahlentherapie als fester The-
rapiebaustein in vielen Protokollen verankert.

Fir jedes Kind erfolgt eine individuelle Abwagung der
jeweiligen Chancen und Risiken einer Strahlenthera-
pie. Eine Bestrahlung wird nur dann empfohlen, wenn
sie fir das Kind oder den Jugendlichen die Chance auf
Heilung erhdht oder die Lebensqualitdt verbessert.
Bei der Entscheidung dariiber, ob und wie intensiv die
Therapie erfolgen sollte, werden in der Regel folgende
Faktoren berticksichtigt:

e Alter und weitere Erkrankungen des Patienten
* Histologie und tumorbiologische Eigenschaften
inklusive Strahlensensibilitidt des Tumors (ist der

Tumor strahlenempfindlich?)

e Tumorlage, TumorgréRe und Ndhe zu empfindli-
chen Organen (kann der Tumor operiert werden?)

e Ausbreitungsmuster und Tumorstadium (systemi-
sche oder lokale Erkrankung?)



e Gesamtbehandlungskonzept bzw. andere einsetz-
bare Therapiemethoden

* Therapieziel
* Zu erwartende Vertraglichkeit der Behandlung

Oftmals wird gerade bei sehr jungen Kindern, wenn
vertretbar, eine Vermeidung oder zunéchst Verzoge-
rung der Strahlentherapie angestrebt, um das Risiko
fur Therapiefolgen zu vermindern.

Fir jeden Tumor existieren abgestimmte Behandlungs-
konzepte, die sowohl die notwendige Dosis als auch
das Therapiegebiet (Zielvolumen) bestimmen. Dane-
ben muss auch die Fraktionierung, also die Aufteilung
der Strahlendosis in den tdglichen Therapiesitzungen,
definiert werden. Durch die Verteilung der Gesamt-
dosis Uber viele Sitzungen in einem ldngeren Behand-
lungszeitraum (Wochen) erhilt das gesunde Gewebe
die Moglichkeit, sich zwischen den einzelnen Therapie-
sitzungen zu erholen.

Der Zeitpunkt der Strahlentherapie in der Gesamtthe-
rapie unterscheidet sich je nach Diagnose und Behand-
lungskonzept. Sie kann entweder vor einer operativen
Tumorentfernung erfolgen, um eine Verbesserung der
Operabilitat zu erreichen, oder nach einer Tumoropera-
tion, um eventuell verbliebene Tumorreste so weit wie
moglich zu beseitigen. Eine alleinige Strahlentherapie
wird meist dann durchgefiihrt, wenn eine Operation
nicht mdglich oder mit groBen Risiken verbunden ist.

Strahlentherapie

Jegliche Strahlentherapie im Kindes- und Jugendalter
muss sorgféltig begriindet und individuell gegen das
potenzielle Riickfallrisiko sowie das Risiko fuir das Auf-
treten von Zweittumoren und Spéatfolgen abgewogen
werden. Daher erfolgt die Behandlung von Tumorer-
krankungen im Kindes- und Jugendalter in Deutschland
fast ausschlieRlich in Studien und Registern, in denen
auch die Indikationen und die Konzepte der Strahlen-
therapie festgelegt und definiert sind. Jede Studien-
gruppe verfugt dabei in der Regel Uber ein Netzwerk
aus Strahlentherapieexperten, die fir individuelle Bera-
tungen zur Verfiigung stehen und sich fiir die Sicher-
stellung einer gleichméRig hohen Qualitat der Strah-
lentherapie einsetzen, wo auch immer sie durchgefiihrt
wird (o ).

Durch die stetige Optimierung und Risikoadaptierung
der Therapieprotokolle sowie der Strahlentherapie-
konzepte seit den 1980er Jahren konnten die meisten
Strahlentherapiedosen verringert und Bestrahlungsvo-
lumina verkleinert werden, sodass die Belastung fiir die
Patienten deutlich reduziert wurde. Die Uberlebens-
raten von Patienten mit Krebserkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter sind in den letzten Jahrzehnten
deutlich gestiegen und liegen heute 15 Jahre nach Erst-
diagnose bei tiber 80 %. Daher gewinnt die Vermei-
dung von Spatfolgen und Zweittumoren als Folge der
Therapie zunehmend an Bedeutung.
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Einsatzgebiete der Strahlentherapie

Heutzutage wird die Strahlentherapie besonders héu-
fig bei der Behandlung solider Tumoren eingesetzt. So
kommt sie regelmaBig bei der Behandlung von Tumo-
ren des zentralen Nervensystems (ZNS) und der Kno-
chen- und Weichteilgewebe zum Einsatz, aber auch
risikoabhdngig bei Neuroblastomen, Nephroblastomen
(Wilms-Tumoren), Lymphomen oder Retinoblastomen
(s. Tabelle rechts). Seltener wird sie bei anderen Krebs-
erkrankungen wie beispielsweise der Leukdmie einge-
setzt.

Bestrahlung bei ZNS-Tumoren

Primare Tumoren des Zentralnervensystems sind,
nach den Leukdmien, die zweithdufigste Tumorart im
Kindes- und Jugendalter. Hierzu zdhlen niedrig- und
hochgradige Gliome, Medulloblastome, Ependymome,
intrakranielle Keimzelltumoren, Choroid-Plexus-Tumo-
ren, Rhabdoidtumoren des ZNS und Kraniopharynge-
ome. Die lokale Behandlung von ZNS-Tumoren stellt
aufgrund der Empfindlichkeit wichtiger Strukturen im
Gehirn eine besondere Herausforderung dar. Dabei ist
die Strahlentherapie eine unverzichtbare Therapieme-
thode in der Behandlung der meisten ZNS-Tumoren.
In den letzten Jahrzehnten haben sich die Konzepte
und die Techniken der Bestrahlung stark gewandelt. So
wurden beispielsweise Tumoren des ZNS noch bis in
die 1980er Jahre nahezu immer gleich behandelt. Eine
Anpassung der Dosis und des Bestrahlungsvolumens je
nach Tumorart, genauer Lokalisation und Tumorstadi-
um wurde kaum vorgenommen. Damals wurde haufig
das gesamte ZNS (Gehirn und Riickenmark) bestrahlt.
Heutige, moderne Strahlentherapiekonzepte hingegen
erlauben eine dem Risiko angepasste Behandlung mit

Berticksichtigung der individuellen Risikokonstellation
des Patienten. Statt des gesamten ZNS wird mittler-
weile meist nur noch die Region bestrahlt, in der sich
der Tumor befindet, in die er sich ausbreiten oder in
der er wieder auftreten kann. So konnte die Strah-
lenbelastung deutlich verringert werden. Trotz dieser
Entwicklung ist bei bestimmen Tumorarten weiterhin
eine Behandlung des kompletten Zentralnervensys-
tems notwendig (z. B. Medulloblastom). Neben dem
Bestrahlungsgebiet wurden zudem auch die Bestrah-
lungsdosen individueller angepasst und oftmals redu-
ziert. Diese konnen stark variieren und liegen meist
zwischen 20 und 70 Gy. Das Risiko fur Schadigungen
des gesunden Gewebes und damit das Risiko von lang-
fristigen Nebenwirkungen (z. B. neurologische Funkti-
onsstérungen, kognitive Einschrdnkungen, Stérungen
der Hormonproduktion, Wachstumsverzdgerung, Hor-
schdden, GefaRerkrankungen und damit einhergehen-
de mogliche soziale Probleme) wird aber durch die risi-
koadaptierten Konzepte deutlich herabgesetzt.

Bestrahlung bei Knochen- und Weichteilsarkomen
und anderen soliden Tumoren

Knochen- und Weichteiltumoren wie Sarkome kénnen
am gesamten Korper auftreten. Vor Beginn der Thera-
pie wird meistens eine Biopsie vorgenommen, um den
genauen Sarkomtyp und seine Aggressivitat zu bestim-
men. Dann erfolgen gegebenenfalls weitere operative
MaBnahmen oder auch eine vorgeschaltete Chemo-
therapie. Eine vollstdndige Tumorentfernung ohne
Funktionseinschrankung oder -verlust ist am Ende je-
doch nicht immer moéglich. Daher wird die Strahlenthe-
rapie gerade dann eingesetzt, wenn eine operative Tu-
morentfernung nicht oder nicht vollstdndig moglich ist.



Mehr als die Halfte aller Sarkome im Kindesalter wer-
den bestrahlt. Dabei werden zur Bestrahlung des Tu-
mors oder des Tumorbetts Gesamtdosen zwischen 40
und 70 Gy eingesetzt. Flr die Behandlung von Sarko-

men, aber auch anderen Tumoren wie beispielsweise

Einsatz der Strahlentherapie bei verschiedenen Tumoren im Kindesalter

ZNS-Tumoren/Hirntumoren

Tumoren der Knochen, Knorpel
und Weichteile (Sarkome)

Keimzelltumoren

Neuroblastome

Nephroblastome

Lymphome

Leukdmien

Andere, seltene Tumoren

Ependymome, Medulloblastome,

Gliome, Choroid-Plexus-Tumoren,
Rhabdoidtumoren, Kraniopharyn-
geome

Rhabdomyosarkome,
Ewing-Sarkome, Chordome,
Chondrosarkome

Germinome, Non-Germinome

Neuroblastome

Nephroblastome

Hodgkin-Lymphome,
Non-Hodgkin-Lymphome

Akute myeloische Leukdmie (AML),
akute lymphatische Leukamie
(ALL)

Nasopharynxkarzinome

Retinoblastome

Strahlentherapie

Nasopharynxkarzinomen oder Neuroblastomen kann
mit modernen Techniken meist eine gute Balance zwi-
schen notwendiger Intensitat und bestméglicher Scho-
nung des umliegenden Gewebes erreicht werden.

Haufig

Haufig

Intrakraniell: hdufig
Extrakraniell: selten

RegelmaRig bei bestimmten
Risikofaktoren

RegelmaBig bei bestimmten
Risikofaktoren

Selten

Selten

RegelmaRig
Selten, risikoabhangig
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Mogliche Nebenwirkungen

Grundsétzlich ist die Strahlenbehandlung meist gut
vertraglich und erlaubt den Kindern und Jugendlichen
eine weitgehend normale Fortfhrung der tiblichen Le-
bensaktivitdten wie Schule, Spiel und Sport oder Tref-
fen mit Freunden. Das Auftreten von Akut- und Lang-
zeitnebenwirkungen ist sehr unterschiedlich und hangt
von vielen individuellen Faktoren ab. Dazu gehéren die
Bestrahlungsregion und ihre Ndhe zu Risikoorganen,
die Dosierung, das Alter und der Entwicklungsstatus
des Kindes sowie die weiteren Tumortherapien. Grund-
sdtzlich gilt: Je jinger das Kind ist, desto groRer ist auch
das Risiko, dass die Entwicklung des Kindes beeinflusst
wird. Nebenwirkungen kénnen sowohl akut als auch
erst viele Jahre nach der Strahlentherapie auftreten.

Als Akutreaktionen sind wahrend der Bestrahlung &rtli-
che Hautrétungen und Schleimhautreizungen moglich.
Meist klingen diese akuten Reizungen gegen Ende der
Therapie rasch wieder ab. Die bestrahlte Haut oder
Schleimhaut muss entsprechend geschiitzt und ge-
pflegt werden. Durch die Reparaturleistung, die der
Korper erbringt, kdnnen auch Allgemeinsymptome wie
Appetitlosigkeit und Mudigkeit auftreten. Diese All-
gemeinsymptome sind jedoch héufig bei Kindern und
Jugendlichen geringer ausgeprégt als bei erwachsenen
Patienten. Andere Nebenwirkungen wie Kopfschmer-
zen, Ubelkeit, Durchfall, Haarausfall, Husten oder
Schluckstoérungen treten eher nur in den Féllen auf, in
denen die entsprechenden Organe im Behandlungs-
gebiet liegen und gereizt werden. Bei Behandlungen
im Kopfbereich berichten einige Patienten von spezi-
ellen Licht- oder auch Geruchsempfindungen. Akute
Nebenwirkungen bilden sich meist innerhalb weniger

Tage bis Wochen nach der Behandlung wieder zurlick.
Um dem Auftreten strahlenbedingter Nebenwirkungen
friihzeitig entgegenwirken zu kdnnen, sollten wahrend
der Bestrahlung engmaschige Kontrollen und Beratun-
gen stattfinden. In den meisten Fallen sind die Sym-
ptome durch einfache unterstiitzende MaBnahmen
behandelbar.

Spatfolgen hingegen kodnnen sich Gber einen ldnge-
ren Zeitraum entwickeln und erst Monate oder Jahre
nach der Behandlung sichtbar werden. Je nach Be-
strahlungsgebiet und Therapiekonzept kénnen davon
Funktionen einzelner Organe wie Nervensystem, Au-
gen, Ohren, Leber, Niere, Herz oder Lunge betroffen
sein und es kann zu Stérungen der Hormonproduktion,
des Wachstums und der Speichelbildung kommen.

Nach einer Schadelbestrahlung kdénnen spéter auch
Konzentrationsprobleme oder andere kognitive Ein-
schrankungen auftreten.

Ebenfalls erst nach Jahren kann sich in seltenen Fillen
ein strahleninduzierter Zweittumor im Behandlungsbe-
reich ausbilden, worauf in den entsprechenden Nach-
sorgeprogrammen geachtet werden muss.

Bei der Entscheidung des Therapiekonzepts und der
Planung der Behandlung werden mégliche Nebenwir-
kungen beriicksichtigt und mit lhnen besprochen. Eine
genaue Beobachtung und Dokumentation von mogli-
chen Nebenwirkungen erfolgen wahrend und nach der
Strahlentherapie, um Auffélligkeiten sofort erkennen
und behandeln zu kénnen. Uber die fir Ihr Kind be-
stehenden individuellen Risiken werden Sie ausfuihrlich



im Aufklarungsgesprach vor der Strahlenbehandlung
informiert.

Ablauf der Strahlentherapie

Insgesamt folgt die Strahlentherapie bei Kindern ei-
nem genau definierten, standardisierten Prozess. Die-
ser stellt fur Kinder und Jugendliche sicher, dass die
Schritte der Behandlung korrekt, sicher und nach neu-
esten Standards erfolgen. Die Therapie wird dabei in
Zusammenarbeit mit allen am Behandlungsprozess Be-
teiligten und gemeinsam mit Ihnen und Ihrem Kind ge-
staltet. Eine engmaschige Begleitung hilft Ihnen dabei,
die Herausforderungen zu bewdéltigen. Dabei kommt
einer umfassenden Vorbereitung auf die Bestrahlung
eine sehr wichtige Bedeutung zu. Je zuverldssiger und
genauer am Ende die tagliche Behandlung auf Basis der
vorbereitenden MafRnahmen und mithilfe der Mitarbeit
Ihres Kindes und Ihnen erfolgen kann, umso schonen-
der und sicherer wird die Therapie.

Im Folgenden wird lhnen der gesamte Ablauf der
Strahlentherapie von der Indikationsstellung bis hin zur
Nachsorge erlautert.

Indikationsstellung/-priifung

Kinder und Jugendliche mit Tumorerkrankungen wer-
den zumeist im Rahmen von Studien oder Registern
nach interdisziplindren Therapieprotokollen behandelt.
Dabei werden die jeweiligen Behandlungskonzepte mit
den Experten der Studienzentralen abgestimmt und in
interdisziplindren Tumorboards diskutiert. Sollte eine
strahlentherapeutische Behandlung vorgesehen sein,
geben oftmals noch ausgewiesene Experten (Refe-
renzstrahlentherapeuten) eine detaillierte Empfehlung
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zur Umsetzung, dem Zeitpunkt, der Ldnge, den Do-
sierungen und dem Zielgebiet der Bestrahlung ab. In
der behandelnden strahlentherapeutischen Einrich-
tung wird der verantwortliche Strahlentherapeut eine
sogenannte ,rechtfertigende Indikation” stellen und
das Bestrahlungskonzept definieren. Hierbei wird ein
genauer Plan erstellt, mit welcher Einzel- und Gesamt-
dosis welches Zielgebiet behandelt werden soll und
inwieweit das umliegende gesunde Gewebe geschont
werden muss. Dieses Vorgehen gewadhrleistet, dass alle
erkrankten Kinder und Jugendlichen die bestmégliche
Therapie erhalten.
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Erstvorstellung/Aufklarung

Sie als Familie und insbesondere Ihr Kind werden von
den Kinderonkologen frithzeitig informiert, ob im Zuge
des gesamten Behandlungskonzepts eine Strahlenthe-
rapie moglich oder vorgesehen ist. Vor dem Beginn
der Strahlentherapie steht in der behandelnden strah-
lentherapeutischen Einrichtung ein sehr ausfiihrliches
Gesprach mit Thnen und dem jeweiligen Strahlenthe-
rapeuten an. Dabei wird zundchst die Indikation durch
einen fachkundigen Strahlentherapeuten nochmals an-
hand der vorliegenden Untersuchungsergebnisse und
der klinischen Untersuchung geprift und erldutert. Ziel
dieses Gesprachs ist es, lhnen die Ablaufe der Strah-
lentherapie naherzubringen, Chancen und Risiken der
Therapie darzulegen, gemeinsam die Prioritdten der
Behandlung zu erdrtern sowie Beflirchtungen und Er-
wartungen zu thematisieren und diese gegebenenfalls
in das Behandlungskonzept einzubeziehen. Dabei sind
auch Tumorheilung, Organ- und Funktionserhalt so-
wie das kosmetische Ergebnis wichtig. Dieses Gesprach
sollte mit beiden erziehungsberechtigten Elternteilen
gefthrt werden und wird in der Akte und auf einem
separaten Aufklarungsbogen schriftlich festgehalten
und bestétigt. Auch wenn lhr Kind noch sehr jung ist,
sollte es seinen Moglichkeiten entsprechend in den
Gespréachsprozess aktiv eingebunden werden. Fallbe-
zogen erfolgen moglicherweise weitere Gesprache mit
Case Managern, Sozialpddagogen, Andsthesisten und
anderen Berufsgruppen, die in den Behandlungs- oder
Betreuungsprozess involviert sein kénnen.

Anfertigung von Lagerungshilfen
Damit die Bestrahlung bei Ihrem Kind jeden Tag treff-
sicher durchgefuihrt werden kann, werden im ndchsten

Schritt speziell hergestellte, individuelle Lagerungshil-
fen wie z. B. Masken (A), Gipsschalen (B) oder Vaku-
umkissen (C) (s. dazu die Abbildung auf dieser Seite)
angepasst. Dadurch wird gewéhrleistet, dass sich die
Lage lhres Kindes wahrend der Bestrahlung nicht ver-
andert. Welche Lagerungshilfen fir lhr Kind eingesetzt
und angefertigt werden, hangt von der genauen Be-
strahlungsregion ab.




Therapieplanung

Im Rahmen der dann anstehenden Bestrahlungspla-
nung wird eine Planungs-CT durchgefiihrt. Fur diese
befindet sich Ihr Kind bereits in der Lagerung, die auch
bei der spateren Bestrahlung eingenommen werden soll.
Um zu gewdhrleisten, dass Ihr Kind bei jeder Bestrah-
lung in der richtigen Position gelagert ist, werden neben
den individuellen Lagerungshilfen auch Markierungen
(z. B. mit Filzstiften oder Pflastern, manchmal auch
mit winzigen ,Tattoos") angebracht. Ergdnzend zur
Planungs-CT wird oftmals auch eine MRT durchge-
fuhrt, mit der man einige Strukturen und Organe noch
besser als in der CT beschreiben kann. MRT, Vorbe-
funde und Planungsbilder zusammen erlauben dann
eine exakte Darstellung der Tumorregion und der
K&rperorgane. Strahlentherapeut und Medizinphysi-
ker planen anschlieBend anhand eines am Computer
erzeugten dreidimensionalen Patientenmodells exakt
die Therapiesitzungen voraus. Bei der Therapiepla-
nung beriicksichtigen sie die urspriingliche und aktu-
elle Tumorausdehnung, das Operationsergebnis und
die Wahrscheinlichkeit einer unsichtbaren Tumoraus-
breitung. Je nach Diagnose, Tumorgréfe und bishe-
rigem Therapieergebnis legen sie dabei zum Beispiel
die Einstrahlrichtungen und Energiedosen fest, um die
optimale Dosisverteilung im Behandlungsgebiet bei
gleichzeitig bestmoglicher Schonung des gesunden
Umgebungsgewebes zu erreichen. Daneben macht
sich das Planungsteam ein Bild von den in der Um-
gebung liegenden strahlenempfindlichen Organen und
berlicksichtigt die Strahlentoleranz dieser Organe. Die
Entwicklung und Optimierung dieses Bestrahlungs-
plans sind oft recht aufwendig. Das anfédnglich erstell-
te Bestrahlungskonzept wird durch diesen Prozess auf
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Vertraglichkeit und Umsetzbarkeit gepruft und gege-
benenfalls angepasst und erneut mit Ihnen besprochen.

Behandlung

Nachdem der Bestrahlungsplan erstellt und Gberpriift
wurde, beginnt die eigentliche Behandlung lhres Kin-
des, die in der Regel ambulant durchgefuhrt wird. Zum
Beispiel erfolgen lber einen Zeitraum von 5-6 Wochen
5-mal pro Woche ca. halbstiindige Therapiesitzungen.
Die genaue Anzahl und Aufteilung der Therapiesit-
zungen hangt von der spezifischen Tumorsituation ab
und muss individuell festgelegt werden. Meist kann lhr
Kind alle normalen Aktivitdten des Lebens (wie Schule
und Sport) weiter wahrnehmen, solange nicht andere
Umstdnde oder Komplikationen, z. B. durch eine pa-
rallele Chemotherapie, dagegensprechen. Manchmal
wird die Behandlung auch an einem auswartigen Zent-
rum vorgenommen, was den normalen Alltag durchei-
nanderbringen kann.

An jedem Behandlungstag wird eine definierte Einzel-
dosis (meistens 1,5-2 Gy) verabreicht. In Studien wer-
den aber auch andere Fraktionierungen durchgefiihrt,
beispielsweise die hypofraktionierte Strahlentherapie
mit héheren Einzeldosen oder die hyperfraktionierte
Strahlentherapie mit mehr als einer Bestrahlung am
Tag. Die Summe dieser Einzeldosen ergibt am Ende die
Gesamtdosis der Behandlung. Diese kann individuell
sehr unterschiedlich sein und liegt meistens zwischen
20 und 74 Gy. Taglich wird vor der eigentlichen Be-
handlung - z. B. mittels Laser, Réntgen- oder CT-Ge-
raten — noch einmal genau die Lagerung lhres Kindes
kontrolliert, damit die Bestrahlung millimetergenau er-
folgen kann.
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Bei starken Abweichungen oder vermuteten Anderun-
gen der Kdrper- oder Tumorsituation kann es auch not-
wendig sein, den Planungsprozess zu wiederholen und
den Bestrahlungsplan an die verdnderten Gegebenhei-
ten anzupassen.

Die Bestrahlung selbst spuirt [hr Kind nicht. Sie ist nicht
schmerzhaft. Die groRe Herausforderung fir Ihr Kind
ist, die ungewohnte Situation zu meistern, das Unbe-
kannte zuzulassen und dem medizinischen Personal zu
vertrauen. Das fallt besonders schwer, weil Ihr Kind
bei der Strahlenbehandlung allein in einem groRen
Raum ist. Hierbei gibt es aber viele Moglichkeiten zu
unterstiitzen: Zum Beispiel kann ein Hérbuch oder die
Lieblingsmusik abgespielt werden, das Kuscheltier als
Begleitung mitgenommen werden oder Gber die Ge-
gensprechanlage Kontakt gehalten werden.

Normalerweise findet einmal wochentlich ein Gespréach
mit dem Strahlentherapeuten und gegebenenfalls eine
korperliche Untersuchung statt. So lassen sich frihzei-
tig akute Nebenwirkungen oder Komplikationen er-
kennen und behandeln. Auch andere Probleme oder
Sorgen koénnen hier angesprochen werden. Manchmal
gibt es noch weitere Termine mit einer ,Pflegeambu-
lanz", den Kinderonkologen oder weiteren Fachabtei-
lungen, die zusatzlich Rat geben kdénnen oder in die
Therapie eingebunden sind. Grundsétzlich kdénnen
auch situationsbezogen weitere Untersuchungen wie
z. B. Blutentnahmen oder augendarztliche Untersu-
chungen angezeigt sein. Fir den Behandlungserfolg ist
es wichtig, eine langere Unterbrechung der Strahlen-
therapie zu vermeiden und somit die Gesamtbehand-
lungszeit nicht zu verldngern.

Abschlussgesprach und Nachsorge

Nach der letzten Bestrahlung erfolgt ein abschliefen-
des Gesprach, worin der weitere Verlauf der Therapie
und die Nachsorge besprochen werden. Nach einer
strahlentherapeutischen Behandlung werden bei al-
len Kindern und Jugendlichen in Abhangigkeit der Tu-
morart und der durchgefiihrten Therapie spezifische
Nachsorgeuntersuchungen empfohlen. Diese erfolgen
teils bei Kinderonkologen, teils in der Strahlentherapie-
einrichtung. In vielen Studien ist ein Nachsorgeplan be-
reits integriert. Allgemein erfolgt eine erste Vorstellung
zur Nachsorge in der strahlentherapeutischen Einrich-
tung 3—-6 Monate nach Therapieende, anschlieRend oft
jahrlich. Bei den Nachsorgeuntersuchungen wird einer-
seits der Behandlungserfolg Uberpriuft, andererseits
wird nach moglichen Vorzeichen von Therapiefolgen
geschaut, um diese frilhestméglich zu erkennen und
zu behandeln. Neben einem ausfiihrlichen Gespréch,
gegebenenfalls gestitzt durch Fragebogen, Gber mog-
liche Beschwerden und das aktuelle Wohlbefinden
werden bei der Nachsorge, je nach Tumor und durch-
geflhrter Therapie, beispielsweise Untersuchungen
des Hormonhaushalts, der Organfunktionen oder der
Sinnesorgane durchgefiihrt. AuRerdem werden regel-
maRig korperliche Untersuchungen sowie Bildgebungen
(MRT) vorgenommen.

Sollten zwischen den Nachsorgeterminen Fragen oder
Beschwerden aufkommen, kénnen Sie die Mitarbeiter
Ihrer strahlentherapeutischen Einrichtung jederzeit an-
sprechen. RegelméRige Kontrolltermine oder wenigs-
tens Benachrichtigungen an lhre Strahlentherapeuten
sollten mindestens tiber 5-10 Jahre durchgefiihrt wer-
den. lhr Behandlungsteam wird Sie tiber das individuelle



Vorgehen |hrer strahlentherapeutischen Einrichtung
entsprechend informieren.

Herausforderungen

Die Durchfihrung einer Strahlentherapie ist sehr
komplex und es missen viele Faktoren berticksich-
tigt werden. Daher erfolgt eine enge Abstimmung der
Strahlentherapeuten mit den behandelnden Kinder-
onkologen sowie mit den Studienzentralen der Gesell-
schaft fur Pddiatrische Onkologie und Hamatologie
(GPOH) oder der Internationalen Gesellschaft fiir Kin-
deronkologie (SIOP). Ebenso kann eine Zusammenar-
beit mit weiteren Disziplinen erforderlich sein, z. B. mit
der Radiologie, Chirurgie, Endokrinologie, Pathologie
oder Ophthalmologie.

Auch wenn die Strahlentherapie nicht schmerzhaft ist
(&hnlich wie bei einer Rontgenaufnahme mit Rontgen-
strahlen), sind viele Kinder und Jugendliche vor der
Therapie nervdés und manchmal auch dngstlich. Auch
die Mutigsten unter ihnen beschéftigen sich damit,
was in der Uber Wochen verlaufenden Therapie auf
sie zukommen wird. Eine groBe Herausforderung der
Strahlentherapie stellt, wie oben bereits beschrieben,
die Lagerung dar: Um eine exakte Bestrahlung gewéhr-
leisten zu kdnnen, muss lhr Kind fiir einen Zeitraum
von 20-30 Minuten ruhig in einer zuvor festgelegten
Position liegen. Die Bestrahlung des gesamten Zent-
ralnervensystems kann sogar bis zu 45 Minuten dau-
ern. Eine gleichméRige Atmung sowie eine entspannte
Haltung tragen zur zielgenauen Behandlung bei. Das
.Stillhalten* erfordert aber eine groRe Disziplin: Auch
wenn ,der kleine Zeh juckt”, muss ein aufkommen-
der Bewegungsimpuls unterdriickt werden kdnnen.

Strahlentherapie

Patienten, die im Kopf-Hals-Bereich bestrahlt werden,
tragen meist eine Bestrahlungsmaske (Lagerungshilfe).
Diese individuell angefertigte Maske schrénkt die Be-
wegungsfreiheit natlrlich absichtlich ein, was als un-
angenehm und einengend empfunden werden kann.
Zusétzlich belastend kann fur lhr Kind sein, dass es sich
womoglich unbekannten Behandlungsabldufen und
einem fremden Behandlungsteam ausgeliefert fihit.
Manche Kinder angstigen sich vor den lauten Gerdu-
schen der Gerdte. Wahrend der Bestrahlung muss lhr
Kind auch — wie erwéhnt — allein in dem Behandlungs-
raum bleiben. All das erfordert von lhrem Kind viel Mut
und Geduld.

Wird die Strahlentherapie fern der Heimat durch-
gefiihrt, konnen die Kinder unter Heimweh und den
fehlenden Sozialkontakten zu den nicht mitgereisten
Familienmitgliedern oder Freunden leiden. Auch spiiren
schon sehr kleine Kinder, obwohl sie die Tragweite der
Erkrankung und Behandlung oft noch nicht erfassen kon-
nen, wenn Sie als Eltern besorgt und verunsichert sind.

Wie im gesamten onkologischen Behandlungsprozess
benotigt Ihr Kind wéhrend und nach der Strahlenthe-
rapie besondere Aufmerksamkeit und viel Zuwendung.
Darum ist es wichtig, dass Sie lhr Kind in dieser Zeit
sehr eng und liebevoll begleiten und ihm moglichst Si-
cherheit und Starke vermitteln. Eine professionelle Un-
terstiitzung durch das Behandlungsteam kann lhrem
Kind — und auch lhnen - in der Vorbereitung und im
Verlauf der Strahlentherapie helfen, diese herausfor-
dernde Zeit zu meistern.



Infobroschtre zur Strahlentherapie bei Kindern

Unterstiitzung wdhrend der
Behandlung

Die Diagnose ,Krebs" bei lhrem Kind stellt Ihr Leben
sicherlich von heute auf morgen auf den Kopf und be-
deutet eine lang andauernde und groBe Belastung fiir
die gesamte Familie. Nicht nur die Erkrankung kann
Angste bei lhnen auslésen, auch die medizinische Be-
handlung und ihre Folgen kdénnen zusatzlich belasten.
Eine geplante Strahlentherapie bringt sicherlich einige
weitere Sorgen mit sich. Und natiirlich macht Ihr Kind
sich eigene Gedanken. Es bedarf daher einer beson-
ders sensiblen, altersgerechten und gezielt auf seine
Bedirfnisse zugeschnittenen Begleitung, die sich eng
an seiner Erfahrungswelt und seinen Verstdndnismog-
lichkeiten orientiert. Fehlende oder falsche Informatio-
nen kénnen bei lhrem Kind Befiirchtungen oder Angs-
te wecken.

Die psychosoziale Versorgung gehért in der Kinder-
und Jugendonkologie heute zum Standard und um-
fasst auch die Vorbereitung und Begleitung wahrend
der Strahlentherapie. Auch wenn Sie die Strahlenthe-
rapie in einem von lhrer Heimatklinik weit entfernten
Zentrum durchfiihren, werden Sie meist psychosozial
begleitet. Vorrangiges Ziel der psychosozialen Beglei-
tung in der Strahlentherapie ist es, der Entstehung von
Angsten vorzubeugen bzw. bestehende Angste zu re-
duzieren und eine Stabilisierung lhres Kindes und lhrer
Familie als Ganzes zu erreichen.

Ziele der psychosozialen Betreuung:

e Therapie- und Krankheitsbewdltigung (Coping)

e Stabilisierung

e Beziehungsangebot

* Angstreduktion

e Entlastung

® Ressourcenforderung

® Pravention von Krisensituationen
Ihrem Kind und Ihnen werden dabei mdglichst passen-
de, individuell zugeschnittene und entlastende Angebo-
te gemacht.
Fur Kinder und Jugendliche sind oft folgende, wesentli-
che Fragen maBgeblich, um sich auf eine Therapie ein-
lassen zu kdnnen:

1. Ist die Therapie schmerzhaft?

2. WeiB ich, was mich erwartet?

3. Ist eine vertraute Person anwesend oder wenigs-
tens eng in den Behandlungsprozess einbezogen?

4. Sehe ich einen Sinn in den MaRnahmen?



Wichtig bei der Begleitung ist, dass Ihr Kind Vertrauen zu
neuen Bezugspersonen aufbaut. Dies kann zum Beispiel
Uber das kindliche Spiel gelingen. Brett-, Karten- und Rol-
lenspiele, freie Spiele, Computerspiele, Bewegungs- und
Mitmachspiele haben gleichermalen ihre Berechtigung.
Im Spiel lassen sich zudem erste Einschdtzungen hinsicht-
lich der kognitiven, motorischen und sensomotorischen
wie auch der emotionalen und psychosozialen Entwick-
lung Ihres Kindes treffen.

Es ist hilfreich, wenn Kinder ab einem Alter von ca. 3
Jahren ein Grundverstdndnis ihrer Erkrankung und der
Therapie entwickeln. Dies erleichtert ihnen den Zugang
zu notwendigen Therapien. Auch die Strahlentherapie
ldsst sich kindgerecht erkldren. Zur positiven Vorberei-
tung der Therapie kann entsprechendes Informationsma-
terial hinzugezogen werden. Angeboten werden Blicher
fur diverse Altersgruppen (,,Radio-Robby", ,Eugen und
der freche Wicht", , Protonen-Mission"), Virtual-Reality-
Applikationen (Eintauchen in eine virtuelle Bestrahlungs-
situation mithilfe einer entsprechenden Handy-App und
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einer 3D-Brille), Infofilme und virtuelle Rundgange durch
die Einrichtung, in denen Gerate, Materialien und die
einzelnen Stationen im Bestrahlungsablauf verstdndlich
erklart werden. Auch ein echter Rundgang durch das
Gebdude, evtl. spielerisch eingebunden in eine Rallye mit
Wissens- und Scherzfragen, kann den Zugang zur Strah-
lentherapie erleichtern.

Durch Gesprdche und spielerische Aktionen kénnen
Angste abgebaut werden und so kann gegebenenfalls
zur erforderlichen Mitarbeit motiviert werden. Auch
bietet es sich an, lhrem Kind im Vorfeld die bei ihm ein-
gesetzten Materialien (z. B. Bestrahlungsmaske) direkt
in die Hand zu geben und diese im geschiitzten Rah-
men spielerisch ausprobieren und erkunden zu lassen.
Auch kann lhr Kind aktiv in die Vorbereitungsmalnah-
men einbezogen werden, indem es unter Anleitung
eine Bestrahlungsmaske fir sein Kuscheltier anfertigt
(Ubung am Stellvertreter) oder aus dem Maskenma-
terial eine Figur formt. AuBerdem sollte Ihr Kind das
Behandlungsteam, die Gerdusche, Gerédte und Abldu-
fe kennenlernen, beispielsweise durch den Besuch des
Planungs- und Bestrahlungsraums. Ein (wiederholtes)
Probeliegen unter moglichst realistischen Bedingungen
kann zudem zur Angstreduktion beitragen. Um lhr Kind
zu ldngeren Liegezeiten zu motivieren, kdnnen Sie in ei-
nem kleinen Wettbewerb die Zeit stoppen, die Ihr Kind
ruhig in der erforderlichen Position aushalten kann.
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Vielen Kindern und Jugendlichen hilft es, wenn sie et-
was Vertrautes zur Behandlung mitnehmen kdnnen.
Das kénnen zum Beispiel das Lieblingskuscheltier, die
Lieblingsdecke, Horblicher oder Musik sein.

Auch das Vorlesen von Biichern durch die Eltern kann
fur die Kinder hilfreich sein. Motivierende Worte und
kleine Belohnungen sowie diverse Ablenkungsstrategi-
en wéhrend der Bestrahlung kénnen das Durchhalte-
vermogen starken und Angste reduzieren oder kontrol-
lierbar machen. Ein Beispiel fur eine Belohnung ist die
sogenannte Mutperlenkette, ein Projekt der Deutschen
Kinderkrebsstiftung. Dabei erhalten krebskranke Kin-
der und Jugendliche fir jede therapeutische Malnah-
me, jeden Piks, jede Chemotherapie und jede Strah-
lentherapie eine ganz bestimmte Perle, die sie auf eine
lange Schnur faddeln kdnnen. Nach und nach entsteht
so eine einzigartige Perlenkette, die die ganz personli-
che Krankengeschichte bzw. die Geschichte der vielen
kleinen Siege eines jeden Kindes erzahlt.

Wiéhrend der Wartezeiten profitieren jlingere Kinder
von einer ansprechenden Spielecke, die zu Bewegung,
Entspannung und Spiel einlddt. Altere Kinder und Ju-
gendliche freuen sich Uiber einen WLAN-Zugang, aber
auch Uber reale Spiel- und Sportangebote in Form ei-
nes Tischkickers oder einer FuBballwand. Auch ein vir-
tueller Spielplatz als Bodenprojektion mit wechselnden
Bewegungsspielen (von einer begehbaren Klaviertas-
tatur Uber das Auffangen von Bonbons bis hin zum
Tennisspiel) kann nitzlich sein.

Schén ist, wenn lhr Kind gestdrkt aus der Therapie
herausgehen kann. Dazu kann ein wertschadtzender
Schlusspunkt verhelfen: In vielen Kliniken gibt es Ritu-
ale zum Therapieende, wie beispielsweise das Lauten
einer Glocke oder die Uberreichung einer Urkunde.
Natirlich wird nicht Gberall das ganze Angebot der
Moglichkeiten zur Verfliigung stehen. Mit Sicherheit
lasst sich aber Uberall etwas finden, was zur Bewdlti-
gung der groBen Herausforderung hilft.



Strahlentherapie bei besonders
jungen Patienten

Wie bereits erldutert, muss im Planungsprozess und
bei den Bestrahlungssitzungen immer genau die glei-
che Position eingenommen werden, um die Tumorre-
gion mit jeder Bestrahlung prézise zu treffen. Spezielle
Lagerungs- und Immobilisierungshilfen, wie Masken,
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Knierollen, Kopfhalterungen und Vakuumkissen, helfen
dabei, dass sich die Patienten wahrend der Behandlung
nicht bewegen. In dieser Situation still zu liegen, stellt
aber gerade flr Kinder im Alter von unter 5-6 Jahren
und fir Kinder mit verzdgertem Entwicklungsalter eine
Uberforderung dar; hier kann eine aktive Mitarbeit
nicht erreicht werden. Bei diesen sehr jungen Kindern
kann eine Kurznarkose oder tiefe Sedierung eine ru-
hige Lagerung und damit sichere Behandlung ,im
Schlaf* ermoglichen. So eine Sedierung sollte mog-
lichst schonend von einem erfahrenen Kinderanasthe-
sieteam durchgefiihrt werden. Sie sollte sowohl fir die
Planungs-CT/-MRT als auch fur die einzelnen Bestrah-
lungssitzungen einschlieBlich der Lagerungskontrollen
erfolgen.

Es stehen unterschiedliche Verfahren zur Verfiigung,
deren Nutzen und Risiken individuell fiir Thr Kind abge-
wogen werden. Dabei sollte auch die kérperliche und
psychologische Belastung fiir Ihr Kind und fir Sie als
Bezugsperson beriicksichtigt werden.

Fur die Planung und Durchfiihrung einer Strahlenthe-
rapie ist normalerweise jeweils eine kurze Sedierung
ausreichend. Haufig wird hierfir das Narkosemit-
tel Propofol genutzt. Das Medikament wird Gber die
Vene verabreicht und lhr Kind dadurch ,,in einen tiefen
Schlaf" versetzt. Ihr Kind atmet dabei selbstandig und
spontan. Die Wirkung tritt schnell (im Mittel nach ca.
30 Sekunden) ein und Ihr Kind ist nach der Behandlung
meist schnell wieder wach. Wegen der guten Steuer-
barkeit wird Propofol weltweit als Standardmedika-
ment zur tiefen Sedierung von Kindern in der Strahlen-
therapie eingesetzt.




Infobroschtre zur Strahlentherapie bei Kindern

Fur die reibungslose, tégliche Durchfiihrung der An-
asthesie ist ein regelhafter Ablauf wichtig. lhr Kind
muss fur die Andsthesie jeden Tag ntichtern sein, da-
mit Risiken wie ein versehentliches ,Verschlucken"
von Speiseresten vermieden werden kdnnen. Dabei
darf Nahrung in der Regel nur bis 6 Stunden, Mut-
ter- oder Folgemilch bei Sduglingen nur bis 4 Stunden
und klare Flissigkeiten wie Tee oder Wasser nur bis 2
Stunden vor Andasthesieeinleitung aufgenommen wer-
den. Das genaue Vorgehen wird individuell mit Ihrem
Kind und lhnen besprochen. Die Andsthesisten stehen
mit Ihnen dabei in tdglichem, engem Kontakt. Auch
kleinere Verdnderungen und Krankheitssymptome, wie
z. B. ein Schnupfen oder Husten, sollten Sie den An-
dsthesisten mitteilen, denn sie konnen die Anésthesie
beeinflussen. Manchmal sind in solchen Fillen weitere
MaRnahmen wie beispielsweise eine Inhalationsthera-
pie vor Narkose notwendig. Die Einleitung der Sedie-
rung erfolgt moglichst in einem speziell ausgestatteten
Einleitungsraum unter Einbeziehung eines begleiten-
den Familienangehorigen. Hierbei kdnnen Musik, ein
Horbuch, das eigene Kuscheltier oder das Vorlesen
eines Buches zu einem beruhigenden und entspann-
ten Ablauf beitragen. Ein Team aus Andasthesist und
Anésthesiepfleger begleitet Ihr Kind wahrend der ge-
samten Bestrahlungszeit. Die Narkosetiefe, Atmungs-,
Herz- und Kreislaufparameter werden wahrend der ge-
samten Zeit kontinuierlich tiberwacht. Nach Ende der
Bestrahlung bringt das Anasthesieteam Ihr Kind in den
Aufwachraum. Dort kénnen Sie wieder bei Threm Kind
sein, wenn es aufwacht.

Die geforderte Niichternzeit kann sowohl fur Ihr Kind
als auch fir Sie belastend sein. Speziell bei Kindern,
die in ihrer Nahrungsaufnahme bereits durch die Er-
krankung eingeschrankt sind oder durch bereits kraf-
tezehrende Vortherapien Gewicht verloren haben, ist
dies anstrengend. Ein regelmaBiger Tagesablauf ist
hier hilfreich, um die Nuchternphasen moglichst kurz
zu halten. Die Bestrahlung erfolgt daher téglich soweit
moglich zu dhnlichen Tageszeiten. Um die Herausfor-
derungen zu meistern, bedarf es einer guten Kommu-
nikation zwischen lhnen und dem Behandlungsteam.

Bei allen Sorgen und Herausforderungen muss darauf
hingewiesen werden, dass die Andsthesie eine groBe
Entlastung fr ein junges Kind bedeutet, das mit einer
aktiven Kooperation Uberfordert wére. Traumatisieren-
de Erfahrungen und Stresssituationen werden vermie-
den. Auf der anderen Seite sollte die Entscheidung nach
grundlicher Prifung und in Abstimmung mit lhnen ge-
troffen werden. Im Vorfeld erfolgreich wach durchge-
fuhrte diagnostische Untersuchungen (wie eine MRT)
ohne Sedierung, dank guter Mitarbeit des Kindes, sind
ein wertvolles erstes Indiz dafiir, dass eine ausreichen-
de Kooperation flir die Strahlenbehandlung ohne An-
dsthesie bestehen kdnnte. Zudem kdnnen eine alters-
addquate Vorbereitung und psychosoziale Begleitung
Kindern dazu verhelfen, die Strahlentherapie wach zu
meistern und tégliche Sedierungen zu umgehen.



Netzwerke und Studien

In Deutschland werden Kinder und Jugendliche mit
Tumorerkrankungen fast ausschlieBlich in den soge-
nannten Therapieoptimierungsstudien oder Regis-
tern der Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und
Hamatologie (GPOH) behandelt. Durch internatio-
nale Zusammenarbeit werden viele der Studien auch
landertibergreifend, meist iber die Organisation der
SIOP (International Society of Paediatric Oncology),
durchgefihrt. Die Fragestellungen dieser Studien zie-
len darauf ab, die bisher erreichten Ergebnisse zu wirk-
samen Diagnostik- und Behandlungsmethoden sowie
zur Vermeidung von Nebenwirkungen und Spéatfolgen
weiter zu verbessern. Gleichzeitig stellen die Studien-
protokolle meist auch den aktuellen Behandlungsstan-
dard dar. So enthalten die Protokolle, angepasst an
Tumordiagnose und Risikofaktoren, genaue Vorgaben
und Empfehlungen fiir die behandelnden Arzte. Auch
die Strahlentherapie ist als wichtiger Therapiebaustein
dabei in zahlreichen Studienprotokollen berticksichtigt
und detailliert beschrieben.

Neben der Durchfihrung nationaler und internationa-
ler Studien zur Diagnostik und Therapie von Krebser-
krankungen im Kindes- und Jugendalter widmet sich
die GPOH auch der Verbesserung des gesamten mul-
tiprofessionellen Versorgungskonzepts und der dafur
erforderlichen Strukturen und Rahmenbedingungen.
Kliniken koénnen sich bei Fragen zum bestmdoglichen
Behandlungskonzept fur ihre jungen Patienten an die
auf bestimmte Diagnosen spezialisierten Studienzent-
ralen wenden. Jede Studiengruppe verfiigt dabei in der
Regel Uber ein Behandlungsnetzwerk aus renommier-
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ten &rztlichen Experten verschiedener Fachgebiete wie
der Pathologie, Radiologie, Chirurgie und Strahlenthe-
rapie, die sich auf Krebserkrankungen im Kindes- und
Jugendalter spezialisiert haben. Als sogenannte Refe-
renzeinrichtungen unterstiitzen und beraten sie studi-
en- und diagnosebezogen bei Diagnostik und Therapie
und begleiten gemeinsam mit den Kinderonkologen
der Studienzentralen die Behandlung der jungen Pa-
tienten.

Unter anderem durch die Arbeit der Studiengrup-
pen und Behandlungsnetzwerke der GPOH konnten
die Heilungsraten von Kindern und Jugendlichen mit
Krebserkrankungen in Deutschland erheblich verbes-
sert werden. Beratungs- und Unterstiitzungsangebote
durch Spezialisten verschiedener Fachdisziplinen ge-
wiéhrleisten, dass die Therapie der jungen Patienten in
jeder Phase bestmoglich geplant und begleitet wird.
Die Strahlentherapie ist dabei ein zentraler Therapie-
baustein, erfordert aber gerade bei der Behandlung
von Kindern und Jugendlichen viel Erfahrung und ein
hoch spezialisiertes Wissen.
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Experten auf dem Gebiet der pddiatrischen Radio-
onkologie beraten daher die behandelnden Kliniken
zum bestmdglichen Bestrahlungskonzept und geben
detaillierte Empfehlungen zu den notwendigen Be-
strahlungsgebieten und Dosisverordnungen. Die Be-
arbeitung strahlentherapeutischer Fragestellungen fir
Tumoren im Kindes- und Jugendalter und die Orga-
nisation der radioonkologischen Beratung innerhalb
der Behandlungsnetzwerke werden von der Arbeits-
gemeinschaft fur padiatrische Radioonkologie (APRO)
der Deutschen Gesellschaft fir Radioonkologie (DE-
GRO) koordiniert. Gemeinsam mit der GPOH haben
sich diese Arbeitsgruppen zum Ziel gesetzt, den Infor-
mationstransfer und die studienlibergreifende Zusam-
menarbeit zwischen pédiatrischer Onkologie und Radi-
oonkologie zu fordern.

Beratungsleistungen kénnen dabei sowohl von Patien-
ten und ihren Angehdrigen als auch von Fachkollegen
und Kliniken in Anspruch genommen werden. Neue
moderne Kommunikationsformen erlauben hierbei
eine schnelle Bearbeitung und umgehende Riickmel-
dung an die anfragenden Kliniken. Haufig kommen
daflir auch sogenannte virtuelle Tumorboards zum
Einsatz. Dabei kdnnen alle teilnehmenden Experten
gemeinsam die CT- und MRT-Bilder eines Patienten
betrachten, um zum Beispiel wichtige Entscheidungen
zum Bestrahlungsgebiet zu treffen. Bilder und Befunde
kdnnen tber spezielle Server und webbasierte Plattfor-
men sicher ausgetauscht werden.

Das Leistungsspektrum der Referenzstrahlentherapeu-
ten umfasst die Fallberatung innerhalb der GPOH-Stu-
dien und Behandlungsnetzwerke, die wissenschaftliche

Bearbeitung strahlentherapeutischer Fragestellungen
und die Erstellung von Studienkonzepten und Leitlini-
en zur Bestrahlung der verschiedenen Tumoren. Dari-
ber hinaus engagieren sie sich bei der Entwicklung und
Umsetzung radiotherapeutischer Qualitdtssicherungs-
programme sowie bei der Aus- und Weiterbildung auf
dem Gebiet der pddiatrischen Strahlentherapie. Die
Beratung von anfragenden Kliniken bildet hierbei den
Schwerpunkt.

Zusétzlich zu den Referenzstrahlentherapeuten in den
einzelnen Studiengruppen gibt es auch libergreifende
Angebote wie das Beratungszentrum flur Protonen-
therapie in der padiatrischen Onkologie unter Leitung
von Prof. Dr. med. Beate Timmermann am Westdeut-
schen Protonentherapiezentrum Essen (WPE), welches
von der Deutschen Kinderkrebsstiftung geférdert wird.
Dieses Beratungszentrum arbeitet eng mit den Studi-
enzentralen zusammen und hat es sich zur Aufgabe
gemacht, Patienten, Eltern und Angehdrigen sowie
Fachkollegen eine ausfiihrliche, unabhéngige Beratung
zur Protonentherapie anzubieten, aber auch entspre-
chende geeignete therapeutische Alternativen aufzu-
zeigen.

Fir die groBe Gruppe der Hirntumorstudien sind seit
2019 die studienspezifische Referenzstrahlentherapie
und auch die Beratung zur Protonentherapie in ein hier-
fir gegriindetes Konsortium zusammengefiihrt wor-
den, in dem Strahlentherapeuten der APRO aus meh-
reren deutschen Einrichtungen zusammenarbeiten. Fiir
jede Hirntumorstudie tibernehmen die ausgewiesenen
Experten auf dem Gebiet der Strahlentherapie im Kin-
des- und Jugendalter die Beratung und prifen dabei



gleichzeitig, welche Strahlentherapietechnik am besten
geeignet ist, um bei groBtmoglicher Heilungschance
zugleich das geringste Risiko fiir Therapiefolgen zu er-
reichen.

Qualitatssicherung

Mittlerweile steht der Strahlentherapie eine grofRe
Bandbreite unterschiedlicher moderner Techniken zur
Verfiigung, durch die eine bessere Eingrenzung des
bestrahlten Bereichs auf das Tumorvolumen und eine
optimierte Anpassung der Bestrahlungsdosis ermoég-
licht werden kénnen. Jedoch steigen dadurch auch die
Anforderungen an Strahlentherapeuten und Medizin-
physikexperten, die gemeinsam den Bestrahlungsplan
erstellen.

Natidrlich hat die korrekt applizierte Strahlenthera-
pie einen wesentlichen Einfluss auf das Behandlungs-
ergebnis. Es gibt daher in der Strahlentherapie eine
Vielzahl von Vorkehrungen, um die richtig durchge-
fihrte Behandlung zu gewdahrleisten. Dazu gehdren
das konsequente Vieraugenprinzip bei wichtigen Be-
handlungsschritten, Durchfihrung von Geréteprifun-
gen, Probebestrahlungen an Phantomen, physikalische
Messreihen und externe Uberpriifungen durch die
Arztekammer. Ubergeordnet kommen MaBnahmen
der zunehmenden Standardisierung hinzu, indem Ex-
pertengruppen Empfehlungen und Positionspapiere
zur Verfugung stellen, die eine einheitliche Qualitat
erleichtern.
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In den letzten Jahren hat man zudem begonnen, fur
einige Patientengruppen auch zentral Uberpriifungen
von Bestrahlungspldnen anzubieten. So kann der auf
die jeweilige Diagnose spezialisierte Referenzstrahlen-
therapeut als Zweitgutachter des Therapieplans heran-
gezogen werden und mit den zustandigen Behandlern
prifen, ob Tumorgebiet und die zu schonenden Be-
reiche plan- und protokollgemaB definiert und erfasst
sind.

Bereits seit den 1990er Jahren werden in den Hirntu-
morstudien in Deutschland Qualitdtssicherungsmaf-
nahmen durchgefiihrt. Deutschland ist damit eines
der ersten Lander, in denen mit dem Ziel einer schritt-
weisen Verbesserung bestehender Standards ein Pro-
gramm zur Praxisevaluation eingefuihrt wurde.

In manchen Programmen ist sogar schon ein sehr auf-
wendiges Prozedere etabliert. Noch vor der ersten
Behandlung wird eine extra hierfiir konzipierte Priif-
prozedur durchlaufen, zu der auch die Bestrahlungs-
planung eines virtuellen Patienten gehért. Strahlen-
therapeuten und Medizinphysiker treffen wie in einer
realen Therapiesituation Entscheidungen hinsichtlich
Zielvolumendefinition, Konturierung von Risikoorga-
nen und Dosisplan und gleichen diese Entscheidungen
dann mit der Referenzeinrichtung ab. Dieses Vorgehen
ermoglicht es, einen Teil der Optimierung der Thera-
pieplanung in eine Phase vorzuverlegen, in der noch
kein Zeitdruck besteht und kein realer Patient betrof-
fen ist.
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Moderne Formen der Qualitdtskontrolle erlauben es
also, noch vor dem eigentlichen Therapiebeginn den
Bestrahlungsplan von einem unabhédngigen Referenz-
strahlentherapeuten priifen zu lassen und so sicherzu-
stellen, dass die Kinder und Jugendlichen so intensiv wie
notig, aber gleichzeitig so schonend wie moglich be-
handelt werden. Der Aufwand solch eines Programms
ist gewaltig. Finanziert werden diese Leistungen durch
die Krankenkassen. Eine Vorfinanzierung wird seit vie-
len Jahren durch die Deutsche Kinderkrebsstiftung ge-
wiéhrleistet, damit entsprechende Strukturen geschaf-
fen und in ihrer Kontinuitdt erhalten werden kénnen.

Fazit

Die Strahlentherapie ist als fester Bestandteil multi-
disziplindrer Therapieprotokolle zur Behandlung von
Tumorerkrankungen im Kindes- und Jugendalter eta-
bliert und hochwirksam. Sie ist dabei Partner aller Dis-
ziplinen, die zur Versorgung krebskranker Kinder und
Jugendlicher beitragen. Dabei soll die Tumorkontrolle
unter bestmdglicher Vermeidung strahlenbedingter
Nebenwirkungen erreicht werden. Individuelle, an das
jeweilige Krankheitsrisiko angepasste Behandlungs-
konzepte, moderne Strahlentherapietechniken und
multimodale Ansdtze haben dazu beigetragen, dass
die Behandlung wesentlich vertraglicher geworden ist.
Wahrend der Therapie gibt es vielfaltige Moglichkei-
ten, die betroffenen Kinder und Jugendlichen sowie
ihre Familien zu unterstiitzen. Qualitatssicherungs-
konzepte tragen zusatzlich dazu bei, die korrekte und
optimale Anwendung von Strahlen zu gewéhrleisten —
auch bei lhrem Kind.
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Literaturempfehlungen

Detaillierte Informationen zu allen bosartigen Erkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter sowie deren Be-
handlungen erhalten Sie auf der Webseite:

N]

Deutsche Kinderkrebsstiftung (Hrsg.), Van den Heuvel,
Brigitte et al. (Autoren):

Radio-Robby

In kindgerechter Sprache und lustigen Zeichnungen
wird erkldrt, was bei einer Bestrahlung passiert.
Deutsche Kinderkrebsstiftung, 2020.

Zu beziehen bei der Deutschen Kinderkrebsstiftung:

N]

Westdeutsches Protonentherapiezentrum Essen (WPE),
Hrsg.: Stiftung Universitdtsmedizin Essen

Kinderbuch ,,Protonen-Mission - Entdecke die Kraft,
die in dir steckt”

In kindgerechter Sprache und netten lllustrationen wird
erklart, wie die Protonentherapie am WPE ablauft. Er-
schienen: 2019 (auf Deutsch und Englisch verfligbar).
Zu beziehen tiber das WPE

Michael Grotzer (Autor)

Eugen und der freche Wicht

Dieses Bilderbuch erzéhlt die Geschichte des Primar-
schiilers Eugen, bei dem ein Hirntumor operiert und
mittels Strahlentherapie behandelt wird.

Edition Moderne, 2003

Informationsmaterial der Arbeitsgemeinschaft fiir
padiatrische Radioonkologie (APRO):

- Strahlentherapie fur Kinder

- Positionspapier Partikeltherapie

- Patientenbroschiire Kinder Kuni

- Positionspapier IMRT

- Positionspapier Nachsorge

Zu beziehen tber die GPOH-Website:

[N]

Kaatsch, P, Triibenbach, C., Kaiser, M. et al.

Die Kohorte der 41.000 Langzeitiiberlebenden des
Deutschen Kinderkrebsregisters. Bundesgesundheits-
blatt 65, S. 453-461 (2022).

Erhéltlich Uber:

[N]

Websites/Beratungsstellen

Westdeutsches Protonentherapiezentrum Essen:

[N]

Deutsche Kinderkrebsstiftung:

[N]

Kinderkrebsinfo:

[N]



Nachsorgeangebote

Waldpiraten-Camp der
Deutschen Kinderkrebsstiftung
Promenadenweg 1

69117 Heidelberg

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

SyltKlinik der Deutschen Kinderkrebsstiftung
Osetal 7

25996 Wenningstedt-Braderup

Tel. +49 (0)4651-949-0

info@syltklinik.de

www.syltklinik.de

Rehabilitationsklinik Katharinenhdhe
Oberkatzensteig 11

78141 Schonwald/Schwarzwald

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

Nachsorgeklinik Tannheim
Gemeindewaldstr. 75
78052 VS-Tannheim

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

Das Leben nach dem Krankenhaus

Klinik Bad Oexen
Oexen 27

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

www.nachsorge-ist-vorsorge.de

Auf der Website der LESS-Arbeitsgruppe (,, Spatfolgen
in der Padiatrischen Onkologie" — Late Effects Surveil-
lance System, kurz LESS) zum Thema Nachsorge finden
sich u. a. zahlreiche Nachsorgebroschiiren flr Betroffe-
ne zu verschiedenen Erkrankungen und Themen.

Eine ausflhrliche, stets Uberarbeitete Literaturliste
ist zu erhalten bei:

Deutsche Kinderkrebsstiftung

Adenauerallee 134

53113 Bonn

N

info@kinderkrebsstiftung.de




A Anésthesie

Anasthesist

B bildgebende Verfahren

C Case Manager

Chemotherapie

Glossar

Fehlende Wahrnehmung von Schmerz-, Temperatur- und Beriihrungs-
reizen als Folge einer medikamentdsen Betdubung (Narkose) oder einer
Schéddigung des Nervensystems; umgangssprachlich auch genutzt fir die
Durchfiihrung einer Narkose

Facharzt, der sich um den gesamten Prozess der Sedierung kiimmert und
den Patienten vor, wahrend und nach dem medizinischen Eingriff zur
Seite steht

Untersuchungsmethoden, die Bilder vom K&rperinneren erzeugen; hierzu
zdhlen z. B. die Ultraschall- und Réntgenuntersuchung, Computertomo-
graphie, Magnetresonanztomographie und Szintigraphie.

hier: Berufsgruppe, die die individuellen Anfragen zur Protonentherapie
entgegennimmt, abteilungsiibergreifend koordiniert und die Patienten
bis zu Beginn der Therapie betreut

hier: Einsatz von Medikamenten (Chemotherapeutika, Zytostatika) zur
spezifischen Hemmung von Tumorzellen im Organismus



Computertomographie
(CT)

Dosis, hier: Strahlendosis,
Bestrahlungsdosis

Endokrinologie

extrakraniell
Fraktionierung
genetische Pradisposition
Gray (Gy)

Histologie

3D-(geplante) hochkonfor-
male Photonentherapie

hyperfraktionierte
Strahlentherapie

Glossar

Bildgebendes Verfahren; computergestiitzte rontgendiagnostische
Methode zur Herstellung von Schichtaufnahmen von Kérperteilen
(Tomogramme: Quer- oder Langsschnitte des menschlichen Kérpers)

Verabreichte Menge von etwas, hier: Dosis an ionisierender Strahlung

Lehre von der Funktion und Regulation der Hormone und des
Hormonsystems

AuBerhalb des Schédels gelegen

Unterteilung der Gesamtstrahlendosis in mehrere Teildosen
Erblich bedingte Empfanglichkeit fiir bestimmte Erkrankungen
MaReinheit fir die Energiedosis der Strahlung

Lehre von den Geweben des Kérpers; die Histologie (bzw. Histopatho-
logie) spielt im Rahmen der Diagnostik von Krebserkrankungen eine
wichtige Rolle. Bei einer histologischen (feingeweblichen) Untersuchung
werden Gewebeproben nach spezieller Aufbereitung (Herstellung von
Gewebeschnitten und Anwendung bestimmter Farbetechniken) mikros-
kopisch untersucht.

Computergestitzte Bestrahlungstechnik, bei der anhand einer 3D-Dar-
stellung der zu behandelnden Region verschiedene Bestrahlungsfelder
aus unterschiedlichen Einstrahlrichtungen festgelegt werden, um umlie-
gendes Gewebe bestméglich zu schonen. Durch Uberlagerung der Do-
sisbeitrdge aller Felder entsteht eine hochkonformale (gut angepasste)
Dosisverteilung.

Strahlentherapie mit groRerer Anzahl kleinerer Strahlendosen
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hypofraktionierte
Strahlentherapie

Indikation

intensitatsmodulierte
Radiotherapie (IMRT)

intrakraniell
lokal
Magnetresonanztomogra-

phie (MRT), Kernspinto-
mographie

Medizinphysiker,
Medizinphysikexperte
(MPE)

multidisziplindr

multimodal

Mutperlenkette

Strahlentherapie mit kleinerer Anzahl groBerer Einzeldosen, um die
Gesamtbestrahlungsdauer zu verkiirzen

Kriterium fur die Anwendung einer bestimmten Diagnostik oder
Therapie

Weiterentwicklung der 3D-hochkonformalen Strahlentherapie, die eine
optimale Dosisverteilung im Tumor erméglicht und das umliegende
Gewebe besser schont; dabei werden einzelne kleine Teilbereiche des
Bestrahlungsfelds mit unterschiedlicher Intensitdt bestrahlt.

Innerhalb des Schadels gelegen

Auf bestimmte Korperstelle(n) bezogen (gegensatzlicher Begriff
zu systemisch)

Bildgebendes Verfahren; sehr genaue, strahlenfreie Untersuchungsme-
thode zur Darstellung von Strukturen im Inneren des Korpers. Mithilfe
magnetischer Felder werden Schnittbilder des Kérpers erzeugt, die meist
eine sehr gute Beurteilung der Organe und vieler Organverdnderungen
ermoglichen.

Berufsgruppe, die Arztinnen und Arzte v. a. in der Strahlentherapie, Nuk-
learmedizin und Radiologie unterstiitzt und fiir die korrekte Anwendung
physikalischer Methoden am Menschen sorgt

Die Zusammenarbeit vieler Disziplinen betreffend
hier: Verschiedene Therapieansatze betreffend

Projekt der Deutschen Kinderkrebsstiftung, bei dem krebskranke Kinder
und Jugendliche fir jede diagnostische und therapeutische Mafnahme
eine ganz bestimmte Perle erhalten, die sie auf eine lange Schnur fadeln
kdnnen. Nach und nach entsteht so eine einzigartige Perlenkette, die die
ganz personliche Krankengeschichte eines jeden Kindes erzéhlt.



Nachsorge

Ophthalmologie

Pathologie

Pflegeambulanz

Phantom

Photonen

Pravention

primar

Proton

psychosozial

Glossar

Alle MaBnahmen und Hilfsangebote, die zur vollstdndigen Erreichung
bzw. Sicherung des Therapieziels oder zur Stabilisierung des Behand-
lungserfolgs nach der Therapie erfolgen, aber auch Kontrolle des
Bestrahlungsfelds, des Allgemeinzustands, moglicher Nebenwirkungen
und der Lebensqualitat

Augenheilkunde; befasst sich mit Erkrankungen und Verdnderungen
am Auge

Lehre von den abnormen und krankhaften Verdanderungen im Orga-
nismus, v. a. Ursachen, Entstehung und Entwicklung von Krankheiten,
durch sie verursachten organischen Verdnderungen sowie den funktio-
nellen Auswirkungen

Unterstltzt und berdt die Patienten vorbeugend und auch therapeutisch
bei eventuell auftretenden Nebenwirkungen der Strahlentherapie

Nachbildung eines Korperteils oder eines Organs fir Unterrichtszwecke
oder Versuche; hier: Verwendung zur Probebestrahlung im Rahmen der

Qualitatssicherung

Lichtquanten/Lichtteilchen; kleinste Energiemenge, aus der elektromag-
netische Strahlung besteht

Alle MaRnahmen, die eine gesundheitliche Schadigung verhindern,
weniger wahrscheinlich machen oder ihren Eintritt verzégern

Zuerst entstanden; hier: zuerst entstandener Tumor, von dem
Metastasen ausgehen kénnen

Positiv geladenes Elementarteilchen, das Teil aller Atomkerne ist;
ein positiv geladenes Wasserstoffion ist ein Proton.

Die psychischen und sozialen Bedingungen betreffend
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Q Qualitatskontrolle

R Radiologie

Referenzstrahlentherapeut

Register

Ressourcenférderung

Rontgen

S Sedierung

Kontrolle des Zustands eines Produkts oder Systems, einer Leistung oder
Person sowie Analyse von Aufzeichnungen, um die Erfillung festgeleg-
ter Anforderungen an die Qualitdt sicherzustellen

Wissenschaft und Lehre der Nutzung bestimmter Strahlungsarten in
Diagnostik und Therapie

Im Rahmen von Studien Experte fiir radioonkologische Therapieempfeh-
lungen einzelner Tumorarten; der Aufgabenbereich umfasst die Fallbe-
ratung innerhalb der GPOH-Studien und Behandlungsnetzwerke, die
wissenschaftliche Bearbeitung strahlentherapeutischer Fragestellungen
und die Erstellung von Studienkonzepten und Leitlinien zur Bestrahlung
der verschiedenen Tumoren. AuBerdem gehoren die Entwicklung und
Umsetzung radiotherapeutischer Qualitatssicherungsprogramme sowie
die Aus- und Weiterbildung auf dem Gebiet der padiatrischen Strahlen-
therapie dazu.

hier: Studiendesign, bei dem die nach einem Studienprotokoll vorheriger
Studien behandelten Patienten klinisch registriert und die Daten ausge-
wertet werden

Nutzung vorhandener und Aufbau fehlender gesundheitsforderlicher
personlicher, sozialer, kérperlicher und psychischer Reserven, Fahigkeiten
und Grundhaltungen

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

Psychische Dampfung durch Verabreichung von Beruhigungsmitteln, die
eine ddmpfende Wirkung auf das ZNS haben als Teil der Beruhigungs-/
BetdubungsmaBnahmen oder bei Schmerzen



Sozialpddagoge

strahleninduziert
Strahlentherapeut,
Facharzt fiir Strahlen-

therapie

Studienzentrale

systemisch

Therapieoptimierungsstudie

Tumorboard,
Tumorkonferenz

Tumorstadium

Glossar

Padagoge, der sich mit der Erziehung des Einzelnen zur Gemeinschaft
und zu sozialer Verantwortung auBerhalb der Familie und der Schule
befasst

Durch Strahlen ausgel®st

Arzt, der sich mit der Strahlenbehandlung bésartiger und gutartiger
Erkrankungen befasst

Erfahrene Arzte und ihr Team mit besonderer Expertise zu einer Erkran-
kung oder Erkrankungsgruppe, welche die Studienleitung und Koordina-
tion ilbernommen haben

Den ganzen Koérper betreffend (im Gegensatz zu lokal oder begrenzt)

Kontrollierte klinische Studie, die der optimalen Behandlung der
Patienten und gleichzeitig der Verbesserung und Weiterentwicklung der
Behandlungsmoglichkeiten dient; die Therapieoptimierung ist dabei nicht
nur auf eine Verbesserung der Heilungsaussichten, sondern auch auf
eine Begrenzung behandlungsbedingter Nebenwirkungen und Spatfol-
gen ausgerichtet.

Gemeinsame Diskussion medizinischer Spezialisten verschiedener
Fachrichtungen, bei der zur Krebsdiagnose beraten wird und die weitere
Behandlung abgestimmt wird

Ausdehnung einer Krebserkrankung; dazu gehéren Festlegung der Gro-
Be, Ausdehnung und Lokalisation von Ersttumor und Metastasen sowie
anderer prognostischer Faktoren.
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z

zellular

Zentralnervensystem (ZNS),
zentrales Nervensystem

Die Zelle betreffend oder durch Zellen vermittelt

Umfasst Gehirn und Riickenmark und wird vom peripheren Nervensystem
abgegrenzt; als zentrales Integrations-, Koordinations- und Regulationsor-
gan dient es der Verarbeitung von duferen Sinneseindriicken sowie von
Reizen, die vom Organismus selbst produziert werden.

Ein umfangreiches Glossar finden Sie unter:

N]




Notizen




Notizen
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Deutsche Kinderkrebsstiftung
Adenauerallee 134

53113 Bonn

Tel. +49 (0)228 68846-0

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

‘% , Universitatsmedizin Essen

Westdeutsches
Protonentherapiezentrum (WPE)

Westdeutsches Protonentherapiezentrum
Essen (WPE) gGmbH

Klinik fur Partikeltherapie
Universitatsklinikum Essen

Hufelandstr. 55

45147 Essen

www.wpe-uk.de

wpe@uk-essen.de
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