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Dieser blaue Ratgeber ist Teil einer Broschiirenserie, die sich an Krebs-
betroffene, Angehdrige und Interessierte richtet. Die Broschiiren dieser
Reihe informieren iiber verschiedene Krebsarten und iibergreifende
Themen der Krankheit.

Die blauen Ratgeber geben ANTWORTEN auf medizinisch drangende
Fragen. Sie bieten konkrete HILFEN an, um die Erkrankung zu bewalti-
gen. Und zeigen PERSPEKTIVEN auf fiir ein Leben mit und nach Krebs.
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VORWORT

zu informieren und ihnen damit eine Hilfestellung zur Bewalti-

Liebe Leserin, lieber Leser,

Experten sind sich darin einig: Auf kaum einem anderen Gebiet
hat die internationale Krebsforschung in den letzten 20 Jahren
dhnlich tiberzeugende Erfolge aufzuweisen wie bei der Behand-
lung der meisten Krebsarten im Kindesalter. Zuriickzufiihren ist
dieses iiberaus ermutigende Ergebnis in erster Linie auf eine
systematische Fortentwicklung der Chemo- und Strahlentherapie
sowie auf eine Perfektionierung operativer Techniken.

Erheblich zu diesem Erfolg beigetragen hat aber auch die Zentra-
lisierung der Behandlung: Krebskranke Kinder werden zu iiber
90 Prozent in padiatrisch-onkologischen Schwerpunkt-Kliniken
und nach einheitlichen Therapieschemata behandelt.

Diese Entwicklung ist von der Deutschen Krebshilfe seit ihrer
Griindung im Herbst 1974 systematisch gefordert worden. Krebs-
erkrankungen im Kindesalter immer friiher festzustellen und
immer besser behandeln zu kénnen, ist ein zentrales Anliegen
der Deutschen Krebshilfe.

Die Deutsche Krebshilfe hat in ganz Deutschland zahlreiche Ab-
teilungen und Einrichtungen auf dem Gebiet der Padiatrischen
Onkologie geférdert und Notstande behoben. Seit 1996 werden
diese Aktivitdten in der Stiftung Deutsche KinderKrebshilfe,
einer Tochterorganisation der Deutschen Krebshilfe, gebiindelt.

Das Anliegen dieser Broschiire ist es, die Eltern krebskranker
Kinder zu ermutigen, sie iiber die bestehenden Therapieformen

Eine Bitte in
eigener Sache

gung ihrer Situation anzubieten.

Diese Broschiire kann und darf das Gesprdch mit Ihrem Arzt
nicht ersetzen. Wir méchten Ihnen dafiir (erste) Informationen
vermitteln, so dass Sie ihm gezielte Fragen iiber die Erkrankung
lhres Kindes und zu seiner Behandlung stellen kénnen. Das
Leben mit einem krebskranken Kind verandert das Leben der
ganzen Familie: Angste, Hilflosigkeit, das Gefiihl von Ohnmacht
machen sich breit und verdrangen Sicherheit und Vertrauen.

Wir hoffen, dass wir Sie mit diesem Ratgeber dabei unterstiitzen
koénnen, das Leben mit Ihrem kranken Kind zu bewiltigen, und
wiinschen Ihrer Familie alles Gute. Dariiber hinaus helfen Ilhnen
die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Deutschen Krebshilfe
auch gerne personlich weiter. Wenn Sie Fragen haben, rufen Sie
uns an!

lhre
Deutsche Krebshilfe

Wir hoffen, dass wir Ihnen mit dieser Broschiire helfen kénnen.
Bitte geben Sie uns Riickmeldung, ob uns das auch wirklich
gelungen ist. Auf diese Weise kénnen wir den Ratgeber immer
weiter verbessern. Bitte fiillen Sie den Fragebogen aus, den Sie
am Ende der Broschiire finden. Vielen Dank!
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KREBS — WAS IST DAS?

Krebs ist ein Oberbegriff fiir eine gro3e Zahl verschiedener Arten bos-
artiger Erkrankungen, die sich in ihrem Verlauf, ihrer Behandlung und
ihren Heilungschancen oft sehr stark voneinander unterscheiden.

> Ratgeber
Patienten und
Arzte als Partner
1.800 Kinder und Jugendliche bis zum 15. Lebensjahr erkranken
in der Bundesrepublik jahrlich neu an Krebs.

Krebszellen ver- Alle Krebsarten sind durch ein verandertes, unkontrolliertes
drdngen gesunde Wachstum von Zellen gekennzeichnet: Es entstehen in grofler
Zellen Zahl unreife Zellen, die die Fahigkeit auszureifen verloren haben

und keine geordnete Funktion fiir den Organismus iibernehmen.
Die gesunden Zellen werden dadurch stark beeintrachtigt und
immer mehr verdrangt.

Krebserkrankungen beruhen auf einer Fehlschaltung der Zell-
gene, die das Wachstum der Zellen regulieren. Wodurch diese
Fehlschaltung ausgeldst wird, ist bis heute nur in Ansdtzen und
Bruchstiicken gekldrt. Sicherlich spielen sehr unterschiedliche
Griinde eine Rolle. Auf eine einzelne Verdnderung im Erbgut einer
Krebsursprungszelle muss in der Regel erst eine Kette weiterer
Verdnderungen folgen, bis eine Krebserkrankung entstanden ist.
Diese Veranderungen kdnnen zufallig auftreten, von auen aus-
gelost oder — in seltenen Féllen — auch angeboren sein.

Auf den folgenden Seiten finden Sie kurze Beschreibungen der
Krebsarten im Kindesalter, Informationen tiber Warnzeichen,
Diagnosestellung, Verlauf und Behandlungsmaglichkeiten.

Besteht der Verdacht, dass lhr Kind schwer krank ist, dann ist
es wichtig, dass Sie alle von Anfang an ein vertrauensvolles Ver-
héltnis zu den behandelnden Arzten entwickeln.

Wie Betroffene und Arzte ihre Handlungen abstimmen und sich
auf einer gemeinsamen Basis verstandigen, um das bestmog-
liche Behandlungsergebnis zu erreichen, erfahren Sie in der
Broschiire ,,Patienten und Arzte als Partner — Die blauen Rat-
geber 43“ (Bestelladresse siehe Seite 83).
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LEUKAMIE IM KINDESALTER

Etwa ein Drittel aller krebskranken Kinder in Deutschland leidet an

Leukdamie. Sie ist somit die hdufigste Krebserkrankung im Kindesalter

und entsteht im Knochenmark, dem blutbildenden Organ des mensch-

lichen Korpers.

Zusammensetzung
des Blutes

Die roten
Blutkdrperchen

Hauptaufgabe
Sauerstoff-
transport

Blut besteht aus verschiedenen Teilen und erfiillt im Kérper zahl-
reiche lebenswichtige Aufgaben. Die verschiedenen Bestandteile
des Blutes miissen richtig zusammengesetzt sein, damit ein
Mensch sich wohlfiihlt und gesund ist.

Etwa die Halfte des gesamten Blutes besteht aus Blutplasma,
das sich wiederum zu liber neunzig Prozent aus Wasser und
Eiweilkorpern zusammensetzt. Die andere Halfte sind Zellen,
die sogenannten Blutkérperchen, von denen es drei Arten gibt:
die roten Blutkérperchen (Erythrozyten), die Blutplattchen
(Thrombozyten) und die weiflen Blutkérperchen (Leukozyten).
In der Zusammensetzung des Blutes bestehen zwischen Frauen
und Mannern geringfiigige Unterschiede.

Bei einer Leukdamieerkrankung sind vor allem die weif3en Blut-
korperchen krankhaft verdndert.

Die Erythrozyten sind die am zahlreichsten im Blut vorhandenen
Blutkorperchen: Sie werden im Knochenmark gebildet und in der
Milz abgebaut. Sie leben durchschnittlich etwa 120 Tage.

Die wichtigste Aufgabe der Erythrozyten besteht darin, den Sau-
erstoff, der in den Lungen aufgenommen wird, durch die Blutge-
faRe in die Gewebe zu transportieren. Die roten Blutkdrperchen

Blutpldttchen

Hauptfunktion
Aufrechterhaltung
der Blutgerinnung

Die weif3en
Blutkdrperchen

Hauptaufgabe
Abwehr von Krank-
heitserregern

erfiillen ihre Funktionen durch den in ihnen enthaltenen roten
Blutfarbstoff, das Himoglobin (Hb). Wenn zu wenig Blutfarbstoff
vorhanden ist, besteht eine sogenannte Blutarmut (Andmie).
Dass roter Blutfarbstoff fehlt, kann zwei Griinde haben: Ent-
weder ist zu wenig Hdmoglobin in den roten Blutkérperchen vor-
handen oder die Anzahl der roten Blutkdrperchen ist insgesamt
vermindert. Das Auftreten der oben beschriebenen Symptome
hangt immer von der Menge des Hamoglobins ab (Hb-Wert).

Die Thrombozyten sind die kleinsten Blutkdrperchen und haben
ihren Namen nach ihrer Form erhalten (griechisch thrombos:
Klumpen, Pfropf). Sie werden im Knochenmark gebildet, in der
Milz abgebaut und leben durchschnittlich acht bis zwdlf Tage.

Die Thrombozyten sorgen fiir die Blutgerinnung (Hdmostase) und
damit fiir die Blutstillung. Bei einer Verletzung dichten sie die
Wadnde der Blutgefafie ab, indem sie innerhalb kiirzester Zeit an
der verletzten Stelle Plattchenpfropfen bilden. Spater zerfallen
diese Plattchen und setzen Substanzen frei, die die Gerinnungs-
faktoren des Blutplasmas aktivieren.

Die Leukozyten sind bei gesunden Menschen im Vergleich zu
anderen Blutkdrperchen nurin geringer Menge im Blut vorhan-
den. Leidet ein Mensch an einer Infektion, bei der eine akute
Entziindung vorliegt, ist ihre Zahl deutlich erh&ht.

Die weif3en Blutkdrperchen {ibernehmen quasi die ,,Polizei-
funktion“ im Korper: Sie wehren Krankheitserreger ab. AuBer-
dem beseitigen sie Abfallstoffe, die entstehen, wenn Korper-
zellen zerfallen.

Die Leukozyten teilt man wiederum in drei Gruppen auf: Mit 60
bis 70 Prozent machen die Granulozyten den deutlich grofiten
Anteil aus; 20 bis 30 Prozent sind Lymphozyten, und zwei bis
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Granulozyten

Lymphozyten

Monozyten

sechs Prozent sind Monozyten. Jede Untergruppe erfiillt eine
andere Funktion.

Die Granulozyten wurden nach den in ihnen vorhandenen Kérn-
chen (lateinisch granula) benannt. Sie leben sechs bis acht
Stunden im Blut, verlassen dann die Blutbahn und wandern

in die Gewebe, wo sie noch zwei bis drei Tage leben. Granulo-
zyten konnen Keime abtoten. Sie sind daher sehr wichtig fiir
die Infektionsabwehr.

Die Lymphozyten werden im Knochenmark, in den Lymphknoten,
im Thymus und in der Milz gebildet. Sie gelangen hauptsach-
lich tiber die Lymphbahnen ins Blut. Allerdings befindet sich
nur ein sehr geringer Prozentsatz (zirka vier Prozent) im Blut
selbst; etwa 70 Prozent sind in den Organen des lymphatischen
Systems (Thymus, Lymphknoten, Milz). Zehn Prozent befinden
sich im Knochenmark und der Rest in anderen Organen. Es gibt
B- und T-Lymphozyten. Die B-Lymphozyten und die aus ihnen
entstehenden sogenannten Plasmazellen haben eine wichtige
Funktion in der Produktion von Eiwei3molekiilen (Antikérpern),
die sich gegen bestimmte Krankheitserreger richten.

Die Monozyten sind die grofiten im Blutausstrich sichtbaren
Zellen. Sie bilden zusammen mit den sogenannten Fresszellen
(Makrophagen) der Gewebe das Monozyten-Makrophagen-
System, ein Abwehrsystem, das sich sogar bei sehr niederen
Tieren findet: Feste Teilchen wie Gewebetriimmer, Fremdkérper
oder kleinste Organismen werden von den Monozyten bezie-
hungsweise den Makrophagen aufgenommen. Die Zelle selbst
kann dadurch geschddigt oder sogar abgetotet werden, wobei
diese abgestorbenen Zellen wiederum von Makrophagen auf-
genommen werden kdnnen. Das Fremdmaterial wird von den
Makrophagen zerkleinert und als Antigen an spezielle Lymph-

Das Blutbild

> Internetadresse

Zellerneuerung
funktioniert per-
fekt bei Gesunden

knoten weitergegeben — ein wichtiger Schritt zur Anregung des
lymphatischen Systems.

Wenn der Arzt bei lhrem Kind ein Blutbild macht, dann erfahrt er
genau, wie sein Blut zusammengesetzt ist.

Wahrend bei Erwachsenen die Normalwerte eines Blutbildes
ziemlich einheitlich sind, fallen die Werte bei Kindern je nach
Alter sehr unterschiedlich aus. Eine Ubersichtstabelle finden Sie
auf der Internetseite www.laborlexikon.de/Lexikon/Tabellen/
17-Blutbild_Kinder.htm

Beim Differentialblutbild zahlt der Arzt unter dem Mikroskop,
in welcher Menge die verschiedenen weifien Blutkdrperchen
(Granulozyten, Monozyten, Lymphozyten) sowie unreife Vor-
stufen (Blasten) oder andere auffillige Zellen vorhanden sind.

Was ist Leukdamie?

In unserem Korper sterben standig Zellen ab, neue entstehen
dafiir. Das gilt auch fiir die Bildung neuer Blutzellen. Bei einem
Kind mit Leukdmie teilen sich die Blutzellen ungehemmt und
reifen auch nicht aus.

Wenn unser Korper alte durch neue Zellen ersetzt, teilen sich die
neuen Zellen zundchst und reifen dann aus, um ihre Aufgaben
tibernehmen zu kénnen. Bei gesunden Menschen funktioniert
dieser Ablauf so perfekt, dass genauso viele neue Zellen ge-
bildet werden, wie zugrunde gegangen sind. Bestimmte Hemm-
faktoren verhindern eine ,,Uberproduktion®.

Fiir die Blutbildung lauft diese Zellerneuerung im Knochenmark
ab, wo je nach Bedarf die entsprechende Menge an Blutkdrper-
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Gestorte
Zellproduktion

Die akute lympha-
tische Leukdmie

chen aus unreifen Vorlauferzellen, den sogenannten Stamm-
zellen, gebildet wird.

Bei Kranken mit akuten Leukdmien ist dieser Austausch alter
durch neue Zellen gestort: Die Zellen teilen sich stattdessen
unkontrolliert und ungehemmt. Sie reifen dabei auch nicht aus
und kénnen daher ihre Funktionen nicht mehr iibernehmen. Die-
se unreifen Leukdmiezellen werden als Blasten bezeichnet. Sie
vermehren sich im Verlauf der akuten Leukdmie immer weiter.

Hierbei verdrdangen sie die Zellen der normalen Blutbildung im
Knochenmark. Diese werden dadurch nicht mehr ausreichend
gebildet, sie konnen ihre Funktion nicht mehr erfiillen, und es

treten entsprechende Krankheitserscheinungen (Symptome) auf.

Leukd@amieformen

Grundsaétzlich unterscheidet man bei Leukdamien zwischen aku-
ten und chronischen Formen sowie zwischen den lymphatischen
und myeloischen Leukdamien. Bei Kindern spielen die sogenann-
ten chronischen Leukdmien eine untergeordnete Rolle; die weit
{iberwiegende Mehrzahl der Kinder leidet an akuten Formen, die
unbehandelt innerhalb von Wochen zum Tode fiihren wiirden.

Die hdufigste Art der Leukdmie im Kindesalter ist mit {iber 80
Prozent aller Fille die akute lymphatische Leukdmie (ALL). Sie
tritt auf, wenn die Lymphozyten nicht ausreifen, sondern sich
als unreife leukdmische Blasten unkontrolliert vermehren. Be-
sonders hdufig davon betroffen sind Kinder im Alter von drei bis
sieben Jahren. Doch kénnen auch Jugendliche und Erwachsene
an ALL erkranken.

Die Krankheit kann schleichend beginnen und - ausgehend vom
Knochenmark — zu einer Vergréferung von Lymphknoten, Leber
und Milz fiihren. Ist die Krankheit fortgeschritten, konnen auch

Die akute myelo-
ische Leukdmie

nicht-blutbildende Organe wie etwa die Hirnhaut, die Hoden, die
Haut oder die Nieren von leukdamischen Blasten befallen sein.

Etwa 20 Prozent aller Kinder, die an Leukdmie erkranken, leiden
an akuter myeloischer Leukdmie (AML). Sie tritt auf, wenn die
Granulozyten sich in unausgereiftem Zustand rasch vermehren
und im Knochenmark ausbreiten.

Die akute myeloische Leukdmie ist schwieriger zum Stillstand zu
bringen als die akute lymphatische Leukdamie. Doch wurden auch
hier grof3e Fortschritte erzielt.

Leukdmiesymptome

Erkrankt ein Kind an Leukdmie, laufen in seinem Blut bestimmte
Verdnderungen ab, die sich auf den kindlichen Organismus aus-
wirken. Je nach Leukdmieart fallen die Symptome unterschied-
lich aus oder treten verschieden stark auf.

Verdnderte Blutbildung

Blutzelle Aufgabe Verdnderung Auswirkung

Rote Blut- Sauerstoff- Menge nimmt ab Sauerstoffmangel
korperchen transport im Korper

Weife Blut- Infektionsabwehr Menge nimmt ab Abwehrschwdche
korperchen

Blutpldttchen Blutstillung Menge nimmt ab Blutungsneigung
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Genaue Unter-
suchungen
erforderlich

Die einschneidenden Verdanderungen im kindlichen Organismus
werden nach auf3en hin durch eine Reihe charakteristischer
Merkmale erkennbar.

Warnzeichen fiir eine Leukdmie

e Fieber ohne ersichtlichen Grund

e Bldsse und ,,Durchsichtigkeit” des Kindes

¢ Flohstichartige Hautblutungen (Petechien)

e Schwer zu stillende Blutungen wie etwa Nasen-, Zahnfleisch-
und Hautbluten

e Blaue Flecken schon bei geringen Einwirkungen von aufien

e Wechselnde Knochen- und Gelenkschmerzen

¢ Miidigkeit und Lustlosigkeit

e Bauchschmerzen und Appetitlosigkeit

e Schwellungen der Lymphknoten

Behandlung
beginnt in der
Spezialklinik
Sollten Sie eines oder mehrere dieser Verdachtszeichen, die auf

Leukdmie hinweisen kdnnten, an lhrem Kind entdecken, dann

erschrecken Sie nicht gleich. Die Symptome Ihres Kindes konnen

auch eine andere Ursache haben, und in den meisten Fallen wird

die Klarung durch den Arzt ergeben, dass die Ursache harmlos

ist. Ubrigens:

Kinder bis zum 14. Lebensjahr haben von Geburt an Anspruch
auf insgesamt zehn kostenlose Fritherkennungsuntersuchungen
durch den Arzt. Nehmen Sie diese Termine im Interesse lhres
Kindes wahr.

Diagnose von Leukd@mien

Ob ein Kind an Leukdmie erkrankt ist, kann der Arzt nur durch
eine umfassende Blut- und gegebenenfalls Knochenmarkunter-
suchung mit Sicherheit kldren. Wichtig ist dabei festzustellen,
welche Untergruppe der weifen Blutkdrperchen sich bosartig
verdndert hat, da sich hiernach die Behandlung richtet. Auf-

Weiterbetreuung
durch den Hausarzt

schluss gibt oft schon der Blick durchs Mikroskop. Zusatzliche
Labortests, insbesondere an Knochenmarkproben, ermoéglichen
heute eine sehr detaillierte Beurteilung.

Fiir die Behandlung ist es wichtig zu kldren, ob auflerhalb des
Knochenmarks noch andere Organe wie etwa das zentrale Ner-
vensystem oder innere Organe von den Leukdamiezellen befallen
sind. Klarheit dariiber verschaffen bildgebende Verfahren wie
Rontgen und Ultraschall sowie Untersuchungen des Hirnwassers
(Liquor), das der Arzt durch die sogenannte Lumbalpunktion ge-
winnt.

Therapie von Leukdamien

Ergibt das Untersuchungsergebnis zweifelsfrei, dass eine Leu-
kamieerkrankung vorliegt, muss lhr Kind umgehend in ein
Kinderkrebszentrum oder in eine onkologisch-hamatologische
Station eingewiesen werden. Dort ist das hochqualifizierte Fach-
personal auf die Behandlung krebskranker Kinder spezialisiert
und mit den modernsten Therapieverfahren vertraut. Die Arzte
dieser Klinikabteilungen stehen in fachorientierten Arbeitsgrup-
pen in stdndiger, enger Verbindung miteinander und behandeln
ihre Patienten nach gemeinsam entwickelten und immer weiter
verbesserten Therapieplanen (Protokollen).

Ziel dieser Protokolle ist es, einzelne Behandlungsschritte sorg-
faltig aufeinander abzustimmen und den Gesamtverlauf der
Therapie festzulegen. Individuelle Besonderheiten des Kindes
oder seiner Erkrankung werden dabei ebenfalls beriicksichtigt.

Durch die vom Fachdrzteteam erstellten Berichte wird lhr Haus-
oder Kinderarzt iiber den Behandlungsverlauf unterrichtet. Dies
ist deshalb wichtig, damit er nach der Entlassung des Kindes aus
der Klinik seinen Gesundheitszustand mit tiberwachen und so
zu einer liickenlosen Betreuung lhres Kindes beitragen kann. Die
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Behandlung eines leukdamiekranken Kindes erfolgt heute in zwei Nach fiinf Jahren Die Gesamtdauer der Behandlung betragt etwa zwei Jahre. Bleibt
grofen Abschnitten. gilt das Kind als das Kind insgesamt fiinf Jahre nach der Erstdiagnose riickfallfrei,
geheilt kann es mit grof3er Sicherheit als geheilt angesehen werden.

Behandlung der Leukdmie

¢ Sie beginnt mit einer mehrmonatigen, sehr intensiven Thera- Die stationdr durchgefiihrte Therapie im ersten Behandlungsab-
pie, der sogenannten Induktionsbehandlung, in einer padia- schnitt ist sehr intensiv und nicht ohne Risiko. In dieser Zeit wird
trisch-onkologischen Fachabteilung. Intensivtherapiein  eine hoch dosierte, kombinierte Chemotherapie eingesetzt. lhr

e Daran schliefit sich eine Dauerbehandlung an, wahrend der den ersten Wochen Zielist es, unter Einsatz verschiedener zellteilungshemmender
die Behandlung weitgehend von Spritzen und Infusionen Medikamente (Zytostatika) schon innerhalb des ersten Behand-
auf Tabletten umgestellt werden kann und die regelméfigen lungsmonats {iber 99 Prozent aller Leukdmiezellen zu zerstoren
Kontrolluntersuchungen weniger haufig erforderlich sind. Je und damit eine sogenannte Remission zu erreichen. Da die
nach Entfernung zum Kinderkrebsbehandlungszentrum kann Gefahr besteht, dass die Erkrankung auch das zentrale Nerven-
lhr Kind in diesem Behandlungsabschnitt auch schon einmal system befallen hat, erhalten alle leukdmiekranken Kinder wéh-
gemeinsam vom Zentrum und Ihrem Kinder- beziehungsweise rend der Anfangsphase der Therapie eine Schutzbehandlung fiir
Hausarzt betreut werden. das zentrale Nervensystem, meist in Form einer Medikamenten-

Einspiilung (Instillation) in den Lumbalkanal, unter Umstdnden
auch zusétzlich in Form von Bestrahlungen des Kopfes. Not-
d ; wendig sind meist auch Blut- und Thrombozytentransfusionen
' sowie die Gabe von Antibiotika bei fieberhaften Episoden.
Diesen ersten Behandlungsabschnitt bezeichnet man auch als
Induktion. In dieser Zeit erfolgt die Therapie hdufig stationar, in
rascher Aufeinanderfolge mit ambulanten und tagesklinischen
Behandlungsabschnitten.

Mit Dauertherapie  Mit Erreichen der Remission verschwinden gewdhnlich alle er-

Riickkehr zur kennbaren Anzeichen der Erkrankung. Danach beginnt der zweite

Normalitéat Abschnitt der Behandlung, den das Kind gréf3tenteils zu Hause
verbringt. In dieser Zeit erhdlt es regelm@dBig chemotherapeuti-
sche Medikamente. Diese Dauertherapie soll verhindern, dass
vereinzelt verbliebene Leukdmiezellen zu Riickfallen fiihren, das
heif3t die Behandlung soll das Kind heilen.

Gute Heilungs- Das soeben beschriebene Behandlungsschema hat dazu ge-
aussichten fiihrt, dass liber 80 Prozent der an ALL erkrankten Kinder heute
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Knochenmark-
transplantation
kann helfen

geheilt werden kdnnen. Bei der schwerer zu behandelnden AML
gelingt es, in 80 Prozent der Falle eine Remission und in rund 50
Prozent eine Heilung zu erzielen.

Diese Zahlen belegen, wie wesentlich sich die Behandlungser-
gebnisse innerhalb der letzten Jahrzehnte verbessert haben:
Noch 1970 fiihrten beide Leukdamiearten fast ausnahmslos nach
wenigen Monaten zum Tod.

Geschwister
als Spender

Knochenmarktransplantation (KMT) bei Leukédmie
Trotz der zuvor genannten Erfolge sprechen manche Kinder auf
die erste Leukamiebehandlung nicht oder nur teilweise an und
erleiden einen Riickfall. Fiir sie kann unter Umstdnden eine be-
sonders intensive antileukdmische Behandlung (Chemotherapie
oder Bestrahlung) angewandt werden. Die erforderliche Dosie-
rung ist allerdings so hoch, dass sie die korpereigene Blutbil-
dung ausschaltet. Hier steht als Rettungsmafinahme die Kno-
chenmarktransplantation (KMT) zur Verfiigung, allerdings erst
wenn zuvor mit einer ,,normalen“ Chemotherapie eine Remission
erreicht wurde.

Spendersuche
iiber Register

Die Knochenmarktransplantation hat die Uberlebenschancen
leukdmiekranker Kinder mit Riickfallen deutlich verbessert.

Bei der Transplantation werden Zellen {ibertragen, aus denen
sich alle anderen Zellen der Blutbildung lebenslang entwickeln
konnen. Sie werden als Stammzellen bezeichnet.

Diese fiir eine erfolgreiche Behandlung notwendigen Stammzel-
len finden sich sowohlim Knochenmark als auch im flieRenden
(peripheren) Blut.

Man unterscheidet grundsatzlich zwischen einer allogenen und
einer autologen KMT. Bei der allogenen KMT wird Knochenmark

eines Spenders iibertragen. Bei der autologen KMT erhdlt das
betroffene Kind das eigene, zuvor gereinigte Knochenmark zu-
riick. Bei einer Leukdmieerkrankung kommt allerdings praktisch
nur eine allogene KMT zur Anwendung.

Bei der allogenen KMT werden einem Spender, vorzugsweise
Bruder oder Schwester des leukamiekranken Kindes, unter Voll-
narkose Knochenmark aus dem Beckenraum oder Stammzellen
aus dem flieRenden (peripheren) Blut durch Zellseparation ent-
nommen und auf den Patienten iibertragen. Der Spender muss
jedoch in den Gewebemerkmalen iibereinstimmen; man spricht
von HLA-ldentitat. Die allogene KMT ist derzeit das Verfahren der
Wahl bei Leukdamien.

Wenn innerhalb der Familie kein geeigneter Spender gefunden
wird, ist das Kind auf einen Fremdspender mit iibereinstimmen-
den Gewebemerkmalen, den sogenannten ,,genetischen Zwil-
ling“, angewiesen. Solche Spender werden liber entsprechende
Register gefunden.

In den letzten Jahren haben sich sehr viele Menschen als Kno-
chenmark- beziehungsweise Stammzellspender testen lassen,
deren Daten in gro3en Spenderdateien erfasst sind. Weltweit
gibt es mehr als 13 Millionen freiwillige Spender, so dass die
Suche in den meisten Féllen erfolgreich ist. Der Aufbau dieser
Dateien wurde in Deutschland von der Deutschen Krebshilfe mit
erheblichen Mitteln geférdert.

Bei einer autologen KMT werden dem Kind in Remission blut-
bildende Stammzellen aus dem Knochenmark oder durch Zell-
separation aus dem peripheren Blutkreislauf entnommen. Um
eventuell noch vorhandene Krebszellen abzut6ten, werden diese
Stammzellen je nach Grunderkrankung unter Umstanden behan-
delt und anschliefRend bei einer Temperatur von minus 196 Grad
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Celsius eingefroren. Im Anschluss an die intensive Vortherapie
(Konditionierung) erhilt das Kind sein eigenes Knochenmark zu-
riick. Dieses Verfahren kommt weniger bei Leukdmien, haufiger
bei Lymphomen oder ausgebreiteten (disseminiert) metastasier-
ten Tumorerkrankungen zum Einsatz, z.B. fortgeschrittenen Neu-
roblastomen oder Ewing-Sarkomen.

Innerhalb von durchschnittlich drei bis sechs Wochen sind das
Knochenmark beziehungsweise die Stammmzellen angewachsen
und die Blutwerte erholen sich.

Die Konditionierung schaltet das kdrpereigene Abwehrsystem
des kranken Kindes nahezu vollstandig aus. Deshalb muss es
ganz besonders gut vor Keimen und Infektionen geschiitzt und
gleichzeitig sehr intensiv und einfiihlsam betreut werden. Es ist
in der gesamten Zeit vor und nach der Transplantation auf einer
speziellen Station untergebracht, zu der auBer Arzten, Psycho-
logen und Pflegepersonal nur Sie als Eltern und wenige andere
Personen - vielfach sogar in Schutzkleidung und mit Mund-
schutz — Zutritt haben.

Das Pflegepersonal wird lhr Kind in dieser schweren Zeit beson-
ders intensiv betreuen.

DIE HODGKINSCHE KRANKHEIT

Die Hodgkinsche Krankheit (Hodgkin-Lymphom) gehort zu den bésar-

tigen Erkrankungen des lymphatischen Systems. Hodgkin-Lymphome

treten vorwiegend im zweiten und dritten Lebensjahrzehnt auf. Kinder

unter zehn Jahren sind seltener betroffen.

Kombinierte
Behandlung

Zu 80 Prozent tritt die Erkrankung in den Lymphknoten im
Kopf- und Halsbereich auf, doch kénnen auch Lymphknoten im
mittleren Brustraum, im Bauchraum, in der Milz und der Leber
betroffen sein.

Warnzeichen fiir ein Hodgkin-Lymphom

e Fieber

¢ Nachtschweif3

e Gewichtsverlust

* Juckreiz

e Schmerzfreies Anschwellen von Lymphknoten

Behandelt wird in der Regel mit einer Kombination aus Chemo-
und Strahlentherapie. Spricht das Kind sehr gut auf die erste
Chemotherapie an, kann unter Umstanden auf die Bestrahlung
verzichtet werden.

Grof3e Fortschritte der Chemo- und Strahlentherapie haben dazu
gefiihrt, dass heute iiber 90 Prozent aller Hodgkinpatienten im
Kindes- und Jugendalter geheilt werden kénnen. Damit gehort
die Hodgkinsche Krankheit zu den Krebserkrankungen mit den
besten Heilungsaussichten.
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DIE NON-HODGKIN-LYMPHOME

Die Non-Hodgkin-Lymphome (NHL) sind ebenfalls eine bosartige Er-

krankung des lymphatischen Systems. Allerdings breitet sich diese

Krankheit meist schneller aus als das Hodgkin-Lymphom. Die Erkran-

kung ist daher zu dem Zeitpunkt, in dem sie erkannt wird, oft schon

weit fortgeschritten.

Chemotherapie
erforderlich

Non-Hodgkin (@uch Nicht-Hodgkin)-Lymphome (NHL) sind biolo-
gisch verwandt mit den zuvor beschriebenen akuten lymphati-
schen Leukdmien. Der Erkrankung liegt dieselbe Zelle zugrunde,
aber sie entartet spater, wenn sie weiter ausgereift ist. Bei der
Leukdmie erkranken die unreifen lymphatischen Vorlduferzellen
im Knochenmark, bei den Non-Hodgkin-Lymphomen die reiferen
peripher zirkulierenden lymphatischen Zellen. Lymphatische
Vorlduferzellen reifen je nach lhren Aufgaben zu T-Lymphozyten
oder B-Lymphozyten aus, entsprechend kénnen sowohl T-NHL
wie B-NHL Erkrankungen entstehen.

T-NHL Erkrankungen treten bei Kindern besonders hdufig im
Hals- und Kopfbereich sowie dem oberen Brustraum (Media-
stinum) auf. Die Behandlung ist der einer akuten lymphatischen
Leukdmie sehr dhnlich. B-NHL Erkrankungen betreffen sehr

haufig den Bauchraum und werden, da sich die Krankheit schnell

ausbreitet, mit sehr intensiven Chemotherapie-Schemata be-
handelt. Im Gegensatz zu den T-NHL Erkrankungen ist aber keine
Dauertherapie erforderlich.

Gewebeentnahme
bringt Klarheit

Warnzeichen fiir das Non-Hodgkin-Lymphom

e Schwellungen von Lymphknoten im Hals- und Kopfbereich
e Atemnot oder ungekldrter Husten

e Aufgetriebener Bauch, Bauchschmerzen

Ein Non-Hodgkin-Lymphom ldsst sich meist nur durch eine Ge-
webeentnahme (Biopsie) sicher feststellen. Um das genaue
Ausmaf der Erkrankung zu bestimmen, sind weitere réntgeno-
logische und Ultraschalluntersuchungen oder eine Computer-
tomographie (CT) notwendig. Auch das Knochenmark und das
Hirnwasser (Liquor) werden untersucht (Lumbalpunktion), denn
bei Lymphomen kénnen sowohl das Knochenmark als auch die
Hirnhdute befallen sein.

Auch Non-Hodgkin-Lymphome kénnen heute sehr erfolgreich
behandelt werden: Etwa 80 Prozent der betroffenen Kinder und
Jugendlichen kénnen geheilt werden.
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BOSARTIGE TUMOREN
IM KINDESALTER

Unter einem bdsartigen Tumor versteht man unkontrolliert wachsende
Zellwucherungen in einzelnen Organen. Die hdufigsten dieser soge-
nannten soliden Tumoren und ihre Warnzeichen beschreiben wir [hnen
im Folgenden kurz.

Im Gegensatz zu Leukdamien und Lymphomen, die wegen ihrer
diffusen Ausbreitung im blutbildenden Knochenmark und im
lymphatischen System als maligne Systemerkrankungen be-
zeichnet werden, wachsen Organtumoren ortlich begrenzt und
sind in der Regel von harter Beschaffenheit. Sie heien deshalb
auch solide Tumoren.

Ab einer bestimmten Entwicklungsstufe konnen sich Krebszellen
von der Muttergeschwulst losen, sich iiber Blut- und Lymph-
bahnen ausbreiten und an anderen Stellen im Kérper Tochter-
geschwiilste (Metastasen) entwickeln.

Behandelt werden bosartige Tumoren ortlich durch Operation
und / oder Strahlentherapie sowie systemisch mit chemothera-
peutischen Medikamenten.

Hirntumoren

Hirntumoren kdnnen bei Kindern und Jugendlichen grundsétzlich
in allen Altersstufen auftreten, kommen aber am haufigsten vor
dem zehnten Lebensjahr vor. Die Gefahrlichkeit dieser Tumoren

Operation und
Bestrahlung

hangt wesentlich von ihrer Lage und ihrer Ausdehnung ab. Bei
Kindern treten sie eher im Kleinhirn auf, bei Erwachsenen sind
sie dagegen iiberwiegend im GroBhirn angesiedelt.

Die hdufigsten Hirntumoren sind Astrozytome, primitive neuro-
ektotermale Tumoren (PNET), im Bereich der hinteren Schidel-
grube beziehungsweise des Kleinhirns als Medulloblastome be-
zeichnet, und Ependymome.

Hirntumoren verursachen zahlreiche hdchst unterschiedliche
Hinweiszeichen.

Warnzeichen bei Hirntumoren

¢ Niichtern-Erbrechen, Sehstdérungen und Gangunsicherheit
e Starke, wiederkehrende Kopfschmerzen, vor allem morgens
e Verhaltensstérungen, Konzentrationsschwache

e Auffallende Ungeschicklichkeit, verandertes Schriftbild

e Personlichkeitsverdnderung

¢ Hinfalligkeit, sogenannte Apathie

Da alle diese Anzeichen jedoch auch auf andere physische und
psychische Erkrankungen hinweisen kdnnen, ist eine genaue
Diagnose nur durch neurologische Untersuchungen, Augen-
hintergrundspiegelung, Computer- und Kernspintomographie
moglich.

Hat sich der Verdacht auf einen Hirntumor bestatigt, so wird
dieser meist operativ entfernt. Anschlieend erhalt das Kind
in der Regel Bestrahlungen, je nach Unterform zusétzlich auch
Chemotherapie.
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Kleine Kinder
betroffen

Nervenzellen
entarten

Je nach Grof3e, Gewebeart und Lokalisation des Tumors liegen
die Heilungschancen fiir Hirntumoren im Kindesalter heute zwi-
schen 30 und 70 Prozent.

Neuroblastom

Neuroblastome kommen fast ausschlieflich bei kleineren Kin-
dern bis etwa zum fiinften Lebensjahr vor. In 25 bis 30 Prozent
aller Falle treten die ersten Anzeichen bereits innerhalb der ers-
ten zwolf Lebensmonate auf.

Beim Neuroblastom entarten sehr junge Zellen des Nerven-
systems, von dem unter anderem der Blutdruck gesteuert wird
(peripheres autonomes sympathisches Nervensystem). Da diese
Nerven an der Riickseite des Bauchraums und des Brustkorbes
entlanglaufen, treten die meisten Neuroblastome im Bauch-,
Becken-, Brust- oder Halsbereich auf. Mehr als die Halfte dieser
Erkrankungen geht vom Nebennierenmark aus, welches auch
von diesen Nervenzellen gebildet wird.

Warnzeichen fiir ein Neuroblastom beim Kleinkind

e Knoten, Schwellungen, Knochenschmerzen, Zunahme des
Bauchumfangs, Hinken

e Miidigkeit, Fieber, Blasse, Schwitzen

e Blutergiisse rund ums Auge

Vom Arzt diagnostiziert werden kann ein Neuroblastom durch
Blut- und Urinuntersuchungen, durch bildgebende Verfahren wie
Ultraschall, Computer- und Kernspintomographie sowie durch
spezielle nuklearmedizinische Untersuchungsmethoden.

Begrenzte lokalisierte Tumoren werden zundchst operativ ent-
fernt. Bei ausgedehnten Erkrankungen erfolgt in der Regel eine

Intensive Therapie
erforderlich

Chemotherapie
und Operation
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Gewebeentnahme (Biopsie), um die Diagnose zu sichern und den
genauen ,,Steckbrief* der entarteten Zellen zu ermitteln (Fein-
typisierung). Daran schlief3t sich eine intensive Chemotherapie
an, in einzelnen Fallen wird auch eine Strahlentherapie durchge-
fiihrt. Problematisch ist, dass sich oft schon zum Zeitpunkt der
Diagnose Metastasen gebildet haben.

Gute Heilungschancen bestehen, wenn ein Neuroblastom im
Sduglingsalter auftritt. Bei Kindern, die dlter als ein Jahr sind
und bei denen dann hdufig ein metastasiertes Neuroblastom
vorliegt, versucht man, die Uberlebensaussichten durch eine
sehr intensive Therapie zu verbessern. Dazu gehoren auch eine
Hochdosistherapie mit nachfolgender autologer Stammzell-
transplantation.

Mit diesen intensiven Behandlungsmethoden hat sich die Uber-
lebensprognose selbst fiir die ungiinstigsten primar metasta-
sierten Neuroblastome jenseits des ersten Lebensjahres von
unter 20 Prozent auf jetzt (iber 40 Prozent verbessern lassen.

Wilms-Tumor

Der Wilms-Tumor (Nephroblastom) ist eine bosartige Geschwulst
der Niere, die fast immer vor dem fiinften Lebensjahr auftritt.

Warnzeichen fiir einen Wilms-Tumor

¢ VergroBerung des Bauchumfangs (die Hose passt nicht mehr)
e Bauchschmerzen

e Blutim Urin

Ob ein Wilms-Tumor vorliegt, kann durch bildgebende Verfahren
wie Ultraschall, Rontgen, Computer- oder Kernspintomographie
der Niere festgestellt werden. Die Behandlung besteht aus
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Entartetes Muskel-
oder Bindegewebe

Intensive Benhand-
lung erforderlich

Chemotherapie, Operation und unter Umstdanden Bestrahlung.
Besonders bei ortlich begrenzten Stadien und kleinen Tumoren
kann hdufig auf eine Bestrahlung verzichtet werden.

Die Wilms-Tumoren gehdren zu den Krebserkrankungen im Kin-
desalter mit der hdchsten Heilungsquote. 90 Prozent aller Kinder
mit einem Nephroblastom kdnnen heute geheilt werden.

Rhabdomyosarkom

Das Rhabdomyosarkom entsteht aus entartetem ungereiftem
Muskel- oder Bindegewebe. Es kann iiberall im kindlichen Kor-
per auftreten, geht jedoch besonders oft von den Augenhéhlen,
vom Nasen-Rachen-Raum, von den Nasennebenh6hlen oder den
ableitenden Harnwegen (Urogenitalregion) aus. Meistens tritt die
Erkrankung bei Kindern im Alter zwischen zwei und sechs Jahren
auf. Jungen sind ein wenig hdufiger betroffen als Madchen.

Warnzeichen fiir ein Rhabdomyosarkom

e Tastbare Knoten oder sichtbare Schwellungen

e Lahmungserscheinungen und Bewegungsausfalle
e Schmerzen

Ist die Geschwulst nicht zu grof3, wird sie operativ entfernt und
anschliefend mit Chemotherapie weiter behandelt. Unter Um-
stdanden erfolgt zusatzlich eine Bestrahlung. Ist der Tumor je-
doch so grof3, dass die Operation fiir das Kind sehr gefdhrlich ist,
wird das Rhabdomyosarkom so lange medikament6s behandelt,
eventuell auch bestrahlt, bis es weit genug geschrumpft ist, um
es ohne chirurgische Komplikationen zu entfernen. Im Anschluss
daran muss die Chemotherapie noch weiter fortgesetzt werden,
um einer Metastasierung vorzubeugen. Je nachdem, wie gut die

Seltene Erkran-
kung der Netzhaut

Erbliches Risiko

Geschwulst bei der Operation entfernt werden kann, ist zusatz-
lich eine Strahlentherapie notwendig.

Bis vor wenigen Jahren galt das Rhabdomyosarkom als eine der
gefiirchtetsten Krebsarten im Kindesalter. Die heute {ibliche
Therapie hat jedoch die Aussichten deutlich verbessert. Derzeit
konnen rund 70 Prozent der daran erkrankten Kinder geheilt
werden.

Retinoblastom

Das Retinoblastom ist eine verhdltnisméaRig seltene Krebserkran-
kung im Kindesalter, bei der die Geschwulst von den Zellen der
Netzhaut hinter dem Auge ausgeht. Betroffen sind besonders
Sduglinge und Kleinkinder. In 25 bis 30 Prozent aller Falle befallt
die Krankheit beide Augen.

Die Anlage zu einem Retinoblastom kann vererbt werden. Tritt
die Krankheit gehduft in einer Familie auf, besteht ein erhohtes
Risiko fiir die Geschwister des erkrankten Kindes sowie fiir des-
sen eigene Kinder. Fiir diesen Fall wird eine augenérztliche Uber-
wachung dringend empfohlen.

Die Krankheit beschrankt sich lange Zeit auf die Augenregion,
kann aber in fortgeschrittenem Stadium auch das Gehirn oder
andere Teile des Korpers befallen.

Warnzeichen fiir ein Retinoblastom

e Eine oder beide Pupillen sind erweitert oder weifllich-gelblich
gefdrbt.

e Das Auge ist gerdtet und schmerzt.

¢ Das Kind schielt oder hat Sehstérungen.
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Augenlicht kann
oft erhalten
bleiben

Knochentumor

Gewebeentnahme
bringt Klarheit

Die wichtigste Untersuchung ist die Augenspiegelung unter Nar-
kose. Zur genauen Erfassung des Ausmafies der Krankheit sind
Rontgenaufnahmen, Ultraschall, Computertomographie, Gehirn-
wasser- und Blutuntersuchungen erforderlich.

Wird das Retinoblastom friih erkannt und behandelt, kann das
Augenlicht in vielen Fallen durch Bestrahlungen gerettet werden.
Im fortgeschrittenen Stadium muss das Auge operativ entfernt
werden. Sind Tochtergeschwiilste vorhanden, wird eine kombi-
nierte Strahlen-/Chemotherapie angewandt.

Bei rechtzeitiger Behandlung kdnnen iiber 90 Prozent der an die-
ser Krebsart erkrankten Kinder geheilt werden.

Osteosarkom

Der hdufigste bosartige Knochentumor im Kindes- und Jugend-
alter ist das Osteosarkom, das iiberwiegend von den Wachs-
tumsregionen der langen Rhrenknochen des Oberarmes oder
des Beines ausgeht. Es tritt vorzugsweise im Teenager-Alter
auf, kommt aber auch bei Erwachsenen bis zum 25. Lebensjahr
vor. Mannliche Jugendliche sind davon hadufiger betroffen als
weibliche.

Warnzeichen fiir ein Osteosarkom
e Schmerzen in der betroffenen Region
e Schwellung

Ein Osteosarkom ladsst sich oft bereits auf einem Rontgenbild
vermuten. Der Verdacht wird durch weitere Untersuchungsver-
fahren und durch eine Gewebeentnahme gesichert. Da dieser
Knochentumor sehr friih Tochtergeschwiilste — etwa in der
Lunge — ausbilden kann, ist es erforderlich, den Jugendlichen vor

Knochentumor
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der Behandlung griindlich zu untersuchen. Mit einer Computer-
tomographie der Lunge und einer Skelettszintigraphie ldsst sich
feststellen, wie weit sich die Krankheit ausgebreitet hat.

Die Behandlung besteht aus Chemotherapie und Operation. War
friiher bei Osteosarkom-Patienten eine Amputation des Arms
oder des Beins unausweichlich, gelingt es heute oft, die Glied-
mafien zu erhalten. Bei giinstigem Krankheitsverlauf kénnen
kiinstliche Gliedmafien (Endoprothesen) eingepflanzt werden.

Wadhrend vor einigen Jahren der Anteil der Jugendlichen, die drei
Jahre rezidivfrei bleiben, noch mit 20 Prozent angegeben wurde,
kann man heute dank der Chemotherapie von Langzeitheilungen
in fast 70 Prozent der Falle ausgehen.

Selbst Betroffene mit Tochtergeschwiilsten in der Lunge kdnnen
heute oft geheilt werden. Die Lungenmetastasen miissen jedoch
immer operativ entfernt werden.

Ewing-Sarkom

Beim Ewing-Sarkom handelt es sich ebenfalls um einen Kno-
chentumor, der wie das Osteosarkom an Armen und Beinen,
aber auch an sogenannten platten Knochen, also etwa dem
Becken, dem Brustkorb oder der Wirbelsdule, auftreten kann.
Wie beim Osteosarkom erkranken am Ewing-Sarkom vorwiegend
Jugendliche und junge Erwachsene zwischen dem zehnten und
25. Lebensjahr. Doch sind auch Kinder unter zehn Jahren davon
betroffen. Statistisch gesehen kommt auch diese Krebsart bei
mannlichen Patienten haufiger vor als bei weiblichen.
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Gutes Ansprechen
auf Chemotherapie

Warnzeichen fiir ein Ewing-Sarkom

e Schmerzen in der betroffenen Region

e Schwellung

e Fieber, Schiittelfrost, allgemeine Schwéache

Kombination von Da das Ewing-Sarkom auch auf Bestrahlungen reagiert, ist unter
Bestrahlung und Umstédnden eine strahlentherapeutische Behandlung des befal-
Operation lenen Knochens moglich. In vielen Fdllen sind operative Eingriffe

giinstiger als Bestrahlungen, an die sich unter Umstanden Nach-
bestrahlungen anschlieen. Zuséatzlich wird immer eine intensive
Chemotherapie angewandt, um die sonst hdufig auftretenden
Lungen- und Knochenmetastasen zu verhindern.

Die Heilungsrate fiir Patienten mit Ewing-Sarkom liegt derzeit bei
fast 70 Prozent.

Keimzelltumoren

Keimzelltumoren gehen aus von den Keimdriisen (Eierstocke
und Hoden) oder versprengtem Keimgewebe in der sogenannten
Mittellinie des Korpers, die vom Steif3bein bis zur Mandeldriise
im Gehirn verlauft.

Warnzeichen fiir Keimzelltumoren

¢ VergroBerung eines Hodens (meist schmerzlos)

e VergroBerung des Bauchumfangs

e Bauchschmerzen

¢ Kopfschmerzen, Niichtern-Erbrechen (bei Lokalisation
im Gehirn)

Diese Tumoren sind oft sehr bosartig, sprechen dann aber im All-
gemeinen sehr gut auf Chemotherapie an.

Bei einigen Untergruppen, vor allem wenn der Tumor im Gehirn
auftritt, ist eine Strahlenbehandlung angezeigt. Einige Keim-
zelltumoren bilden Eiweif3e, die im Blut nachweisbar sind. Sie
sind hilfreich, um die Diagnose zu stellen, und sie kénnen unter
Umstdnden einen Riickfall anzeigen.

Durch Chemotherapie und Operation konnen etwa 80 Prozent
aller Kinder geheilt werden.
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TH E RAPI E FO RM E N Ihre Rechte als Patient und Eltern — so sehen sie aus

Die Behandlung krebskranker Kinder erfolgt in padiatrisch-onko- Sie haben
logischen Zentren und stiitzt sich auf die drei Kernbereiche Opera- Anspruch auf
tion, Strahlentherapie und Chemotherapie. Damit soll der Tumor

moglichst vollstandig entfernt, ein Riickfall verhindert und das Kind

geheilt werden.

¢ Angemessene und qualifizierte Versorgung

¢ Selbstbestimmung

e Aufkldarung und Beratung

e Einsichtin Ihre Krankenunterlagen

¢ Eine zweite drztliche Meinung (second opinion)
e Vertraulichkeit

¢ Freie Arztwahl

e Dokumentation und Schadenersatz

Wie bei Leukdamien kann die Anfangsbehandlung solider Tumo-

ren nur in hochleistungsfahigen Kinderkrebszentren erfolgen. > Internetadressen
AusschlieBlich hier ist die Gewdhr gegeben, dass das krebs-

kranke Kind dem neuesten medizinischen Stand entsprechend

behandelt wird, der einen bestmdglichen Erfolg sicherstellt.

lhre Rechte In diesem Zusammenhang ein grundsatzlicher Hinweis auf die

als Patient Rechte, die Sie als Eltern des kleinen Patienten haben: ,,Patien-
ten haben ein Recht auf detaillierte Information und Beratung,
sichere sorgféltige und qualifizierte Behandlung und angemes-
sene Beteiligung®, heif3t es in dem Dokument ,,Patientenrechte in
Deutschland heute“, das die Konferenz der Gesundheitsminister
1999 verdffentlicht hat.

Je besser Sie informiert und aufgeklart sind, desto besser ver-
stehen Sie, was mit Ihrem Kind geschieht. So kénnen Sie zum
Partner des Arztes werden und aktiv an der Genesung lhres
Kindes mitarbeiten.
> Ratgeber
Patienten und
Arzte als Partner

Weitere Informationen zum Thema Patientenrechte finden Sie im
Internet. Unter www.bundesaerztekammer.de veroffentlicht die
Bundesdrztekammer die ,,Rechte des Patienten®. Die ,,Patienten-
rechte in Deutschland“ der Gesundheitsministerkonferenz fin-
den Sie unter www.kbv.de/patienteninformation/103.html.

Sprechen Sie mit Threm Arzt auch dariiber, wie sich die einzelnen
Therapiemdglichkeiten auf den korperlichen Zustand und auf
das seelisches Wohlbefinden lhres Kindes auswirken.

Die Kosteneinsparungen im Gesundheitswesen fiihren leider oft
dazu, dass fiir Gesprache zwischen Arzt, Patient und Angehori-
gen zu wenig Zeit bleibt.

Setzen Sie sich energisch durch: Wenn sich lhr Arzt nicht genug
Zeit flir Sie und lhr Kind nimmt, fragen Sie ihn, wann Sie ein aus-
fihrlicheres Gesprdch mit ihm fiihren kdnnen.

Wertvolle Tipps fiir ein vertrauensvolles Patienten-Arzt-Verhalt-
nis finden Sie in der Broschiire ,,Patienten und Arzte als Partner
- Die blauen Ratgeber 43“ der Deutschen Krebshilfe (Bestell-
adresse Seite 83).
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Maoglichst viel vom
Tumor entfernen

Die Operation

Die meisten soliden Tumoren werden zu Beginn der Behandlung Krebszellen
oder nach einer Vorbehandlung chirurgisch entfernt, um dadurch
die Anzahl der Krebszellen im Kérper eines Kindes sehr stark zu
verringern. Dabei soll méglichst viel von der Geschwulst entfernt
werden, ohne den Gesamtzustand des Patienten allzu sehr zu
beeintrdchtigen.

Erweist sich der Tumor als zu ausgedehnt, um sofort operiert zu
werden, versuchen die Arzte, ihn durch chemotherapeutische
Medikamente oder Bestrahlungen so zu verkleinern, dass er an-
schlielend mit geringerem Risiko entfernt werden kann.

Verstandlicherweise haben viele Kinder Angst vor der Operation.
Um diese abzubauen, erklédren Arzte und Schwestern — oft im
Zusammenwirken mit einem Psychologen — den Eingriff.

Diese sachliche Information unterstiitzt dariiber hinaus das
Behandlungsteam dabei, ein moglichst offenes und vertrauens-
volles Verhiltnis zu dem Kind herzustellen. Dies ist unerlasslich,
da sich die Krebstherapie oft liber Monate und Jahre erstreckt
und ohne aktive Mitwirkung des Kindes erfahrungsgeméf weni-
ger erfolgreich ausfallt.

lhr Facharzt
begleitet Sie

Da bei den meisten Tumoren die chirurgische Entfernung allein
nicht ausreicht, wird sie zusétzlich durch andere Therapieformen
ergdnzt. Diese sollen méglicherweise noch im Kérper vorhande-
ne Krebszellen zerstoren.

werden vernichtet
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Die Strahlentherapie

Wird ein Tumor mit Strahlen (Radiotherapie) bekampft, sollen
diese die Tumorzellen abtdten und den Betroffenen heilen.
lonisierende Strahlen greifen im Kern der Zelle und damit in ih-
rer ,Kommandozentrale“ an. Die Strahleneinwirkung kann die
Schliisselsubstanz fiir die Vererbung (Desoxyribonukleinsdure
oder DNS) so weit schaddigen, dass die Zellen sich nicht mehr
teilen und vermehren kénnen. Normale, gesunde Zellen haben
ein Reparatursystem, das solche Schaden ganz oder teilweise
beheben kann. Bei Tumorzellen fehlt das weitgehend. Deshalb
konnen sie die Schaden, die die Bestrahlung verursacht hat,
nicht beheben: Die Krebszellen sterben ab. Einige Tumoren — wie
etwa das Hodgkin-Lymphom - reagieren dabei sehr strahlen-
empfindlich. Andere — wie etwa das Osteosarkom — sprechen
auf Bestrahlung fast gar nicht an.

Die Strahlen, die dabei zum Einsatz kommen, lassen sich mit
denjenigen vergleichen, die bei einer R6ntgenuntersuchung
verwendet werden. lhre Energie ist jedoch sehr viel hoher, und
dadurch kdnnen sie besser und tiefer in das Gewebe eindringen.
Ein Mensch kann diese Strahlung nicht sehen und nicht spiiren,
sie tut also auch nicht weh. Fiir die Behandlung ist ein speziell
hierfiir ausgebildeter Arzt zustdandig — der Strahlentherapeut
oder Radioonkologe. Er begleitet Ihr Kind und Sie gemeinsam mit
anderen Spezialisten durch diese Zeit.

Die Bestrahlung wirkt nur dort, wo die Strahlen auf das Gewebe
treffen. Die richtige Menge festzulegen, ist eine Gratwande-
rung: Einerseits soll die Strahlendosis so hoch sein, dass sie
die Krebszellen abtotet. Andererseits soll die Strahlenmenge so
niedrig sein, dass das gesunde Gewebe neben den Krebszellen
geschont wird und die Nebenwirkungen so gering wie maéglich
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Genaue Bestrah-
lungsplanung

Bestrahlungs-
vorbereitung

ausfallen. Deshalb muss der Einsatz der Strahlen sehr sorgfaltig
geplant werden.

Die Bestrahlungsplanung sorgt dafiir, dass die Strahlen genau

auf das Gebiet begrenzt sind, das der Strahlenarzt vorher festge-

legt hat. Mit Computerunterstiitzung kann er das Bestrahlungs-
gebiet und die erforderliche Strahlendosis — gemessen in Gray
(Gy) — genauestens berechnen. Fiir die Bestrahlung kommen
spezielle Bestrahlungsgerate (sogenannte Linearbeschleuniger)
zum Einsatz. Durch diese Techniken sind die Risiken einer Strah-
lenbehandlung heute sehr gering.

Wie lduft die Strahlenbehandlung ab?

Vor der ersten Bestrahlung wird der Strahlentherapeut Ihnen
zundchst genau erklaren, warum er eine Strahlenbehandlung fiir
sinnvoll hilt, ob es andere Behandlungsmoglichkeiten gibt, wie
die Therapie abldauft und mit welchen Akut- und Spétfolgen Sie
bei lhrem Kind rechnen miissen.

Bei der genauen Bestrahlungsplanung hilft meistens eine Com-
putertomographie. Danach wird auf dem Korper des Kindes / des
Jugendlichen die Stelle, die bestrahlt werden muss, mit einem
wasserfesten Stift markiert.

Waschen Sie diese Markierungen nicht ab, solange die Strahlen-
therapie dauert.

Bei Tumoren im Kopfbereich wird fiir Ihr Kind eine spezielle Mas-

ke angefertigt, auf der die Bestrahlungsfelder eingezeichnet sind.

Um zu kontrollieren, ob die Behandlung technisch auch wirklich
so durchgefiihrt werden kann wie geplant, gibt es ein spezielles
Durchleuchtungsgerdt. Es ist dhnlich wie das Bestrahlungsgerat
konstruiert, und man kann ,,so tun als ob“: Die Bestrahlung wird
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simuliert, und wenn der Arzt feststellt, dass die Einstellungen
nicht stimmen, kann er diese vor der ersten eigentlichen Be-
strahlung noch @ndern.

Die Bestrahlungsplanung ist der zeitaufwéndigste Teil der Be-
handlung. Hier muss Maf3arbeit geleistet werden, die von allen
Beteiligten viel Geduld erfordert. Fiir Ihr Kind besteht die Ge-
duldsprobe vor allem darin, wahrend der Simulation moglichst
ruhig zu liegen.

Der Strahlentherapeut hat die Gesamtmenge der Strahlen er-
rechnet, die benétigt wird, um die Tumorzellen zu vernichten.
Das Kind erhalt diese Menge aber nicht auf einmal, sondern in
mehreren Sitzungen, die sich {iber einige Wochen erstrecken
kénnen. Ublicherweise sind es fiinf Tage pro Woche — meistens
von Montag bis Freitag. Die Wochenenden sind Ruhepausen.

Sie brauchen nicht zu befiirchten, dass sich diese Pausen un-
giinstig auf den Erfolg der Behandlung auswirken.

Diese Aufteilung in ,,Einzelportionen®, die sogenannte Fraktionie-
rung, hat den Vorteil, dass die pro Behandlungstag eingesetzte
Strahlendosis sehr gering ist und dadurch die Nebenwirkungen
so schwach wie méglich ausfallen.

Die Therapie kann oft ambulant erfolgen. Sie brauchen mit lhrem
Kind also nur zur Bestrahlung in die Klinik zu kommen und kén-
nen anschlieend wieder nach Hause gehen.

Eine Sitzung dauert nur wenige Minuten. Um die Mitglieder des
Behandlungsteams zu schiitzen, ist das Kind / der Jugendliche
wdhrend der einzelnen Sitzungen in dem Bestrahlungsraum
allein. Dennoch braucht es sich nicht allein gelassen zu fiihlen:
Uber eine Kamera und eine Gegensprechanlage ist jederzeit
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Kontakt mit den medizinisch-technischen Assistent(inn)en oder
den Arzt(inn)en moglich.

Welche Nebenwirkungen kdnnen bei lhrem Kind
auftreten?

Die Beschwerden, die nach der Strahlenbehandlung auftreten
kénnen, hdangen davon ab, wie lhr Kind zuvor behandelt worden
sind, ob es zum Beispiel bereits operiert wurde oder eine Chemo-
therapie bekommen hat. Auch Art und Umfang der Strahlenthe-
rapie spielen eine Rolle. Wie bei der Operation gilt auch hier: Je
umfangreicher die Behandlung ist, das heifit je ausgedehnter die
Erkrankung, desto mehr Beschwerden kénnen auftreten.

Im Vergleich zu fritheren Jahren sind heute die Nebenwirkungen
der Strahlentherapie allerdings geringer.

Grundsatzlich unterscheidet man akute Nebenwirkungen, das
heift solche, die bereits in den Wochen wahrend der Strahlen-
therapie auftreten, von Spatreaktionen, die nach der Behandlung
eintreten konnen.

Vor und wéhrend der Behandlung wird der zustdandige Arzt aus-
fuihrlich mit Ihnen besprechen, was Sie dazu tun kénnen, damit
lhr Kind die Bestrahlung moglichst gut vertragt.

Wo die Strahlen auf die Haut treffen, kann sie manchmal trocken
sein oder sich roten. Wenn lhr Kind Hautprobleme hat, fragen Sie
den Strahlentherapeuten um Rat. Er wird erkldren, wie Sie die
Haut Ihres Kindes am besten pflegen, ob Sie zum Beispiel einen
vom Arzt verordneten Puder verwenden sollen.

Mechanische Reize durch Pflaster, Kratzen, Biirsten oder Frot-
tieren sind zu vermeiden. lhr Kind sollte auch keine Kleidungs-

Hautschiden

Haarausfall

Ubelkeit und
Kopfschmerzen

Mundent-
ziindungen
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stiicke (vor allem aus Kunstfasern) tragen, die zu eng sind oder
scheuern.

Akute Nebenwirkungen

Unter der Tumorbehandlung wird die Haut sehr sonnenempfind-
lich; vermeiden Sie deshalb Sonnenbaden. Wenn sich lhr Kind
im Freien aufhalt, schiitzen Sie seine Haut durch sonnendichte
Kleidung. Cremen Sie unbedeckte Korperpartien mit einer Son-
nencreme mit hohem Lichtschutzfaktor ein.

Hat lhr Kind eine Kopfbestrahlung erhalten, sollte es bei Spazier-
gdngen im Freien eine Miitze aufsetzen, um sich vor direkter
Sonneneinstrahlung zu schiitzen.

Vor allem bei Kopfbestrahlungen miissen Sie damit rechnen, dass
lhrem Kind die Haare ausfallen. Allerdings konnen Sie es trosten:
Nach Abschluss der Behandlung wachsen sie wieder nach, bei
Kindern mit Leukdmie schon wahrend der Dauertherapie.

Vielen Kindern ist es unangenehm, ohne Haare aus dem Haus

zu gehen. Abhilfe schaffen hier eine Periicke, eine bunte Miitze,
ein originell gebundenes Tuch oder dhnliches. Entwickeln Sie mit
lhrem Kind gemeinsam Ideen!

Hiufig treten bei Kindern nach den Bestrahlungen Ubelkeit und
Kopfschmerzen auf. Trosten Sie lhr Kind damit, dass diese Sym-
ptome meist nach einigen Stunden abklingen. Treten sie wieder-
holt auf, bitten Sie Ilhren Arzt um ein linderndes Medikament.

Wird Ihr Kind am Kopf oder am Hals bestrahlt, kénnen Entziin-
dungen der Mundschleimhaut auftreten. lhr Arzt wird je nach
Befund Rat wissen.
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Durchfall

Miidigkeit

Fieber, Appetit-
losigkeit

Wachstums-
stérungen

Sterilitédt

> Ratgeber
Strahlentherapie

> Patienten-
Informationsfilm

Bei Bestrahlungen des Beckens und des Bauchraums leiden

Kinder hdaufig an Durchfall. Hier kbnnen vom Arzt verordnete Me-

dikamente, eine leichte Didt sowie der voriibergehende Verzicht
auf frische Friichte und fettreiches Essen Linderung bringen.

Spédtreaktionen

Auf Kopfbestrahlungen oder Bestrahlungen des zentralen Ner-
vensystems reagieren manche Kinder mit Miidigkeit und gestei-
gertem Schlafbediirfnis. Diese Zeichen kénnen auch noch bis zu
zehn Wochen nach Bestrahlungsende auftreten.

Auch kann lhr Kind nach der Bestrahlung an Fieber und Appetit-
losigkeit, Schwindelgefiihl und Sehstérungen leiden.

Weitere Spatschaden kdnnen sein: Wachstumsstérungen bei
Wirbelsdulenbestrahlungen, Muskelschwund im Strahlenge-
biet sowie Verhdrtungen des Bindegewebes. Friihzeitige Kran-
kengymnastik kann sehr hilfreich sein, um solche Folgen zu
vermeiden.

Hohe Dosen bestimmter zytostatisch wirksamer Medikamente
und eine direkte Bestrahlung der Keimdriisen (Eierstdocke und

Hoden) konnen unter Umstanden die Fortpflanzungsfahigkeit be-

eintrachtigen (vergleiche dazu auch das Kapitel tiber Spatfolgen
der Behandlung auf Seite 50). Sprechen Sie mit lhrem Arzt iiber
dieses Thema.

Ausfiihrliche Informationen iiber die Behandlung mit Strahlen
finden Sie in der Broschiire ,,Strahlentherapie — Die blauen Rat-
geber 53“ der Deutschen Krebshilfe und im Patienten-Informa-
tionsfilm auf der DVD ,,Strahlentherapie®. Beides konnen Sie
kostenlos bestellen (Bestelladresse Seite 83).

Die Chemotherapie

Eine Chemotherapie zerstort Zellen, die sich schnell teilen. Die
Medikamente (Zytostatika), die dabei zum Einsatz kommen, hin-
dern Zellen daran, weiter zu wachsen, indem sie in die Zellteilung
eingreifen. Der Blutkreislauf verteilt die Medikamente im ganzen
Korper (systemische Therapie). Das hat allerdings den Nachteil,
dass sie auch gesunde Gewebezellen angreifen, die sich oft tei-
len. Dazu gehoren zum Beispiel die Schleimhaut- und Haarwur-
zelzellen. Werden gesunde Zellen angegriffen, entstehen Neben-
wirkungen, die wir lhnen spater noch naher beschreiben. Fragen
Sie aber auf alle Félle auch Ihren Arzt, womit Sie rechnen miissen
und was Sie gegen die Nebenwirkungen tun kénnen.

Zytostatika kénnen einzeln eingesetzt werden (Monotherapie)
oder kombiniert in sogenannten Schemata. Meist werden meh-
rere, auf die Krankheit des Kindes abgestimmte Medikamente
zusammen verabreicht (kombinierte Chemotherapie).

Wie lduft die Chemotherapie ab?

Die Chemotherapie erfolgt meist stationdr im Krankenhaus, kann
aber unter besonderen Bedingungen auch ambulant durchge-
fiihrt werden.

lhr Kind erhdlt die Medikamente in mehreren Einheiten, die als
Chemotherapiezyklen bezeichnet werden. Jeder Zyklus besteht
aus den Tagen, an denen es die Medikamente bekommt, und
einer Erholungspause. Die Pause ist erforderlich, damit sich die
gesunden Korperzellen von den Zellgiften erholen kénnen.

Die Medikamente werden in Form von Tabletten, Spritzen oder
Infusionen verabreicht. Der Blutkreislauf verteilt sie dann in den
gesamten Korper. Wenn Ihr Kind zu Hause behandelt wird, tiber-
wachen Sie gewissenhaft, ob es seine Medikamente auch richtig
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Knochenmark

und regelmafig einnimmt. Im Regelfall dauert die Chemothera-
pie zwischen sechs Monaten und zwei Jahren, abhédngig von der
Art des Tumors, dem Krankheitsstadium, der kérperlichen Ver-
fassung des Patienten und der Behandlungsmethode.

Welche Nebenwirkungen kénnen bei Ihrem Kind
auftreten?

Bei aller Sorgfalt, mit der eine Chemotherapie durchgefiihrt wird:

Unerwiinschte Nebenwirkungen werden sich nicht vermeiden
lassen. Da jedes Kind anders auf die Medikamente reagiert,
fallen diese Nebenwirkungen unterschiedlich aus.

Im Folgenden beschreiben wir lhnen die hdufigsten Beschwer-
den, die auftreten kdnnen, aber bei lhrem Kind nicht zwangs-
laufig auftreten miissen.

Bitte seien Sie durch diese Auflistung nicht beunruhigt. Ihr Arzt
wird dabei helfen,dass die Behandlung fiir Ihr Kind so ertrédglich
wie moglich abladuft.

Besonders empfindlich reagiert das blutbildende Knochenmark
auf die Chemotherapie, denn die Zytostatika beeintrdchtigen die
Produktion der verschiedenen Blutzellen. Die Auswirkung dieser
Behandlung kann deshalb an der Zahl der wei3en Blutkdrper-
chen im Blut gemessen werden. Durch den Einfluss der Chemo-
therapie auf das Knochenmark besteht wahrend der Behand-
lungszeit fiir Ihr Kind erhohte Gefahr.

Risiken durch die beeintrédchtige Blutbildung

¢ [nfektionen, weil die Medikamente die Anzahl der weif3en
Blutkdrperchen verringern

e Blutarmut, da die Anzahl der roten Blutkérperchen abnehmen
kann

e Blutungen, weil weniger Blutpldttchen produziert werden

Infektionen
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Man wird lhrem Kind daher regelmafiig Blut abnehmen, um
dessen Zusammensetzung (Blutbild) zu kontrollieren.

Die Chemotherapie beeintrachtigt die Produktion der weiflen
Blutkdrperchen, die fiir die Infektionsabwehr zustandig sind.
Daher ist es besonders wichtig, dass Sie lhr Kind in dieser Zeit
vor Infektionen schiitzen.

Beachten Sie deshalb bitte

* Meiden Sie Menschenansammlungen und Personen, von
denen Sie wissen, dass diese ansteckende Krankheiten wie
Windpocken, Masern oder Grippe haben.

¢ Informieren Sie bei Fieber, Schiittelfrost und Durchfall, der
langer als zwei Tage dauert, oder brennendem Schmerz beim
Wasserlassen umgehend den behandelnden Arzt.

Fieber ist immer ein ernstes Warnsignal, denn es kann auf eine
Infektion hinweisen. Teilen Sie daher dem Arzt unbedingt mit,
wenn |hr Kind Fieber bekommt!

Erkrankt ein Kind wahrend der Chemotherapie zum Beispiel an
Windpocken oder Masern, kann dies auf3erordentlich gefédhrlich
sein, da der Korper iiber zu wenig gesunde weif3e Blutkdrperchen
und Abwehrstoffe verfiigt, um mit der Krankheit problemlos fer-
tig zu werden.

Melden Sie daher jeden Kontakt zu Personen mit ansteckenden
Krankheiten sofort dem Arzt. Es gibt Medikamente und passive
Impfstoffe, die den Ausbruch der Krankheit bei Ihrem Kind ver-
hindern oder abmildern kénnen (siehe dazu auch weitere Infor-
mationen {iber Impfungen auf Seite 49).

Seien Sie zuriickhaltend bei (Haus-)Tieren.
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Blutungen

Auch die Produktion von Blutplattchen (Thrombozyten), die bei
Verletzungen fiir die Blutgerinnung sorgen, wird durch die Che-
motherapie gesenkt. Blutende Wunden kénnen deshalb gefdhr-

lich werden.
Beriicksichtigen Sie das, wenn Sie den Tagesablauf mit lhrem Ubelkeit und
Kind zu Hause planen. Auch beim Sport oder durch ausgelasse- Erbrechen

nes Spiel kann lhr Kind sich verletzen.

Wenn dennoch eine Verletzung auftritt

e Driicken Sie ein sauberes Tuch oder ein Papiertaschentuch
so lange auf die blutende Wunde, bis die Blutung aufhort.

e Kommt die Blutung nicht zum Stillstand oder schwillt das
Wundgebiet an, gehen Sie unbedingt zum Arzt.

e Bei Nasenbluten setzen Sie lhr Kind senkrecht hin und
driicken Sie die Nasenfliigel so lange zusammen, bis die
Blutung aufhort.

¢ Gelingt es lhnen nicht, die Blutung zu stoppen, rufen Sie
lhren Arzt. Appetitlosigkeit

Stellen Sie Blut im Stuhl, Urin oder im Erbrochenen lhres Kindes

fest, informieren Sie lhren Arzt dariiber!

Hierbei kann Ihr Kind sich verletzen

e Vorsicht beim Nagelschneiden

e Vorsicht beim Zdhneputzen (bei Zahnfleischbluten lassen sich Lieblingsspeisen
die Zdhne auch mit Wattetupfern reinigen) anbieten

e Vorsicht bei verletzungstrachtigen Sportarten

e Vorsicht mit Medikamenten, die die Funktion der Blutplatt-
chen beeintrdchtigen, zum Beispiel Aspirin

Geben Sie lhrem Kind grundsétzlich nur die vom behandelnden
Arzt erlaubten Medikamente!
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Bei Fieber oder Schmerzen diirfen unter einer Chemotherapie
grundsatzlich keine Aspirin-haltigen Medikamente verabreicht
werden. Weichen Sie unbedingt auf andere Substanzen aus wie
etwa Paracetamol. Fragen Sie dazu den behandelnden Arzt.

Ubelkeit mit Brechreiz und Erbrechen belastet die meisten Be-
troffenen am haufigsten. Oft entstehen die Beschwerden, weil
die Zytostatika direkt auf das Zentrum im Gehirn wirken, das
das Erbrechen auslost. Zusatzlich kénnen seelische Ursachen
wie Angst die Beschwerden noch verstdrken. Inzwischen gibt es
jedoch sehr gute Medikamente (Antiemetika), die Ubelkeit und
Brechreiz wirksam unterdriicken. Viele Krebspatienten erhalten
diese Medikamente vorsorglich als Infusion vor der eigentlichen
Chemotherapie.

Viele Kinder und Jugendliche iiberstehen heutzutage eine
Chemotherapie sogar ganz ohne Ubelkeit und Erbrechen.

Stellt sich infolge der Chemotherapie Appetitlosigkeit bei Ihrem
Kind ein, bieten Sie ihm verstarkt Safte an. Dabei empfiehlt es
sich, dass es schon einige Tage vor der nachsten Chemotherapie
mehr trinkt als sonst und dies noch einige Tage nach der Be-
handlung beibehalt. Zuséatzlich kann der Arzt lhrem Kind auch
kalorienreiche Aufbaunahrung verordnen.

Um den Appetit Ihres Kindes anzuregen, gehen Sie auf seine
Essenswiinsche ein. Bereiten Sie ihm seine Lieblingsspeise zu,
wenn es dies wiinscht.

Verzichten Sie wahrend der Chemotherapie generell auf Lebens-
mittel, die wenig Nahrwerte enthalten. Bieten Sie Ihrem Kind
dafiir eiweif3- und vitaminreiche Kost an, zum Beispiel Friichte,
Quark und Séfte. Achten Sie bei frischem Obst aber darauf,
dass Ihr Kind unter Umstanden nur schdlbares Obst wie Oran-
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> Ratgeber
Erndhrung
bei Krebs

Gute Mund- und
Zahnpflege wichtig

Haarverlust

gen oder Bananen essen darf. Das hangt davon ab, wie stark
das Immunsystem durch die Therapie beeintréachtigt ist. Bitte
Vorsicht also zum Beispiel bei Erdbeeren oder Weintrauben. Die
Pflegekréfte und Arztinnen und Arzte werden Sie dariiber genau-
estens informieren.

Ausfiihrliche Empfehlungen finden Sie in der Broschiire ,,Erndh-
rung bei Krebs - Die blauen Ratgeber 46“, die Sie kostenlos bei
der Deutschen Krebshilfe anfordern konnen (Bestelladresse
siehe Seite 83).

Chemotherapeutika beeintrachtigen manchmal die Mund-
schleimhdute, so dass es zu Mundtrockenheit, wunden Stellen
oder Geschwiiren kommen kann. Achten Sie deshalb in dieser
Zeit darauf, dass Ihr Kind Mund und Zahne besonders gut pflegt.
Damit das Zahnfleisch nicht verletzt wird, kaufen Sie eine weiche
Zahnbiirste; die Zahnpasta sollte fluoridreich sein, um Zahnfdule
zu vermeiden. Es gibt auch spezielle Mundspiillésungen oder
Medikamente, die die gereizten Schleimhdute beruhigen kon-
nen. lhr Zahnarzt kann sie beraten. Eine Lippencreme hilft, die
Lippen feucht zu halten. Wenn Mund- und Rachenraumschleim-
hdute schon gereizt sind, geben Sie Ihrem Kind besser nur
schwach oder gar nicht gewiirzte Speisen.

Impfungen

Die Zellen der Haarwurzeln erneuern sich rasch und werden da-
her durch die Medikamente oft geschaddigt. Die sichtbare Folge:
voriibergehender Haarausfall. Dabei gehen nicht nur die Kopf-
haare, sondern auch die gesamte Kérperbehaarung verloren.

Besprechen Sie mit Ihrem Kind ganz offen, wie es damit um-
gehen mochte. Viele Kinder oder Jugendliche entscheiden sich
flir bunte Miitzen oder Tiicher. Wichtig ist, dass sich Ihr Kind
damit wohl fiihlt.
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Ein Trost bleibt aber fiir alle: Wenn die Behandlung zu Ende ist,
wachsen die Haare wieder nach. Etwa drei Monate nach der
letzten Behandlung sind die Kopfhaare schon wieder einiger-
mafien lang.

Andere mogliche Nebenwirkungen einer Chemotherapie

e Schmerzen und ein brennendes Gefiihl an der Injektionsstelle

e Verdauungsstorungen, je nach Medikament Verstopfung oder
Durchfall

Da jedes Medikament andere Nebenwirkungen hervorruft, fra-
gen Sie lhren Arzt, welche Zytostatika Ihr Kind erhalt und mit
welchen Begleiterscheinungen Sie zu rechnen haben. Die Neben-
wirkungen verschwinden im Regelfall wieder, wenn keine Zyto-
statika mehr verabreicht werden.

Infektionskrankheiten kénnen fiir krebskranke Kinder unter Che-
motherapie eine lebensgefdhrliche Bedrohung bedeuten. Trotz
allem darf Ihr Kind wahrend der Chemotherapie nicht mit leben-
den Viren (Polio, Mumps, Rételn, Masern) geimpft werden.

Die heute mogliche Windpocken- oder Zeckenbissimpfung sollte
in der Behandlungsphase grundsétzlich vorher mit Ihrem Arzt
abgesprochen werden. Ohne Bedenken kann dagegen eine
Wundstarrkrampf (Tetanus)-Impfung erfolgen. Auch andere
Impfungen mit abgetodteten Viren oder Virus- beziehungsweise
Keimbestandteilen kdnnen grundsatzlich unter Chemotherapie
erfolgen und unter Umstanden sinnvoll sein, etwa die Teilnahme
an saisonalen Grippeimpfungen. Bitte sprechen Sie Ihre Klinik /
lhren Arzt darauf an.

Besprechen Sie auch, inwieweit es sinnvoll und notwendig ist,
bei anderen Familienmitgliedern den Impfschutz aufzufrischen,
etwa gegen Pneumokokken.
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SPATFOLGEN DER BEHANDLUNG

Viele Kinder mit Leukdamien und bosartigen Tumoren kénnen heute ge-
heilt werden. Die Therapie bringt jedoch bei einigen Kindern das Risiko

von Spatfolgen mit sich. Wie konnen diese Spatfolgen aussehen?

Keimdriisen
kénnen geschadigt
werden

Kein erh6htes
Risiko fiir spdtere
Nachkommen

Einige Zytostatika schddigen die Keimdriisen, insbesondere
wenn sie in hohen Dosen verabreicht werden miissen. Auch eine
Bestrahlung kann Auswirkungen auf die Keimdriisen haben. Je
nach Lange und Dauer der Therapie kann dies dazu fiihren, dass
das Kind spater unfruchtbar ist und selbst keine Kinder mehr
bekommen oder zeugen kann. Jungen sind von diesem Risiko
stdrker betroffen als Madchen. lhr Arzt wird lhnen genauere
Angaben iiber dieses Risiko machen kénnen, das vom Behand-
lungsschema abhéngig ist. Die hormonelle und sexuelle Ent-
wicklung der Kinder und Jugendlichen bleibt jedoch fast immer
ungestort.

Kinder, deren Fortpflanzungsféahigkeit nicht durch die Behand-
lung eingeschrdnkt ist, brauchen keine Angst zu haben, dass
ihre Nachkommen spater als Folge der Behandlung Schdden
davontragen. Weder das Krebs- noch das Fehlbildungsrisiko fiir
Kinder ehemals Krebskranker ist wesentlich erh6ht, sofern die
Schwangerschaft nicht wahrend oder innerhalb von zwei Jahren
nach Abschluss der Behandlung eingetreten ist.

Bei vielen Kindern mit akuten Leukdmien ist eine Kopfbestrah-
lung notwendig, um Riickfdlle zu vermeiden. Die Diskussion, ob
diese Kopfbestrahlung die Lern- und Konzentrationsfahigkeit
eines Kindes beeintrachtigen kann, hat sich in der Zwischenzeit
eriibrigt. Denn je nachdem, wie hoch das Risiko eines Riickfalls

Wachstums-
storungen

Schdden innerer
Organe sind selten

Zweittumoren

ist, kann die Strahlendosis heute so verringert werden, dass
diese Spatfolgen nicht mehr so stark ins Gewicht fallen.

Missen Wirbelsdule oder GliedmaRen eines Kindes bestrahlt
werden, so kann dies je nach Alter unter Umstdanden die weitere
Entwicklung und das Wachstum hemmen. Im Einzelfall sind hier
das Risiko eines Riickfalls und das Risiko der Behandlung sorg-
faltig gegeneinander abzuwdgen.

Ernste und beeintrachtigende Schaden innerer Organe wie Herz,
Leber und Nieren sind nicht hdufig, kdnnen jedoch in einzelnen

Fallen auftreten. Miissen zum Beispiel hohe Dosen von Adriamy-
cin verabreicht werden, kann die Kraft des Herzmuskels leiden;

nach hohen Dosen von Ifosfamid sind Nierenschaden moglich. In
regelmiBigen Kontrollen werden lhre Arzte die Organfunktionen
lhres Kindes iiberpriifen und Sie iiber die Ergebnisse informieren.

Zweittumoren nach Abschluss einer erfolgreichen Krebsbehand-
lung wie myeloische Leukdmien nach intensiver Chemotherapie,
Knochentumoren nach Bestrahlung oder Hirntumoren nach
Leukdamiebehandlung sind selten. Dennoch kann in Einzelfdllen
durchschnittlich 10 bis 15 Jahre nach Ersttherapie eine Zweit-
erkrankung auftreten. Legt man eine zwanzigjdhrige Beobach-
tungsdauer zugrunde, so betrdgt das Risiko nach den bisher
vorliegenden Erfahrungen zwischen eins und fiinf Prozent.

Auch wenn die Spatfolgen der Krebsbehandlung manchmal das
spdtere Leben des Betroffenen erheblich beeinflussen, beden-
ken Sie als Eltern heute bitte: Erst eine erfolgreiche Behandlung
der Krebserkrankung ermdglicht Ihrem Kind liberhaupt eine Zu-
kunftsperspektive. Dennoch arbeiten die Forscher immer weiter
daran, die Heilungs- und Uberlebensaussichten der Kinder zu
verbessern und die Auswirkungen der Behandlung zu verringern.
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PSYCHOLOGISCHE BETREUUNG

Die Diagnose ,,lhr Kind hat Krebs* verandert schlagartig das Leben

des Kindes, das seiner Eltern und Geschwister sowie aller iibrigen

Familienmitglieder. In dieser Situation ist es wichtig, dass die Familie

aufgefangen und betreut wird.

Krankheit betrifft
die ganze Familie

Medizinische
Betreuung allein
reicht nicht

Eine psychosoziale Betreuung kann allen Beteiligten bei der
Verarbeitung der Erkrankung helfen. Diese Erschiitterung der
familiaren Sicherheit ergibt sich nicht allein aus der Belastung,
die die bevorstehende risikoreiche medizinische Behandlung
darstellt. Sie hat ihren tieferen Ursprung in vielschichtigen Sor-
gen und Angsten, die von nun an alle Familienangehérigen tag-
taglich begleiten und die ihr Verhalten sowie ihr Lebensgefiihl in
den kommenden Jahren nachhaltig beeinflussen werden.

Dieser tiefgehende seelische und nicht selten auch soziale
Schock belastet die Familie oft stdrker als die therapeutischen
MafBinahmen, die nun ergriffen werden, um das krebskranke Kind
zu heilen.

Aufkldrung hilft,
die Angst zu
iiberwinden
Gerade diese Erfahrung hat in den letzten Jahren zu der Erkennt-

nis gefiihrt, dass ein krebskrankes Kind zusatzlich zur medizini-

schen eine psychosoziale Betreuung braucht.

Sie soll sowohl dem kleinen Patienten selbst als auch seinen
Angehdorigen bei der seelischen Verarbeitung der Krankheit

und aller sich daraus ergebenden psychischen und sozialen
Probleme helfen. Diese Einsicht hat dazu gefiihrt, dass heute an
zahlreichen pédiatrisch-onkologischen Fachabteilungen in der
Bundesrepublik Psychologen und Sozialarbeiter mitarbeiten.
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Die seelische Situation des krebskranken Kindes

Jedes Kind reagiert mit Angst und Abwehrverhalten auf die
Mitteilung, dass es fiir langere Zeit in einem Krankenhaus leben
muss und damit unvermittelt und meist unvorbereitet aus sei-
ner wohlbehiiteten familidaren Umgebung herausgerissen wird.
Was konnen Sie tun, um lhr Kind in dieser Phase bestmdglich
zu unterstiitzen?

Besonders ausgeprigt sind Angste des Verlassenwerdens und
Gedanken tiber den Tod, die vor allem von dlteren Kindern und
Jugendlichen bewusst erlebt werden.

Furchtsame Reaktionen kdnnen sich dariiber hinaus auch aus
dem Gefiihl ergeben, den unangenehmen und oft schmerzhaften
therapeutischen Malnahmen sowie dem Krebs selbst als einer
unheimlichen Krankheit hilflos ausgeliefert zu sein. Viele Kinder
haben auch Angst, aus den bisher gewohnten sozialen Kontakt-
gruppen - etwa der Familie, der Klassen-, Kindergarten- oder
Spielgemeinschaft — ausgeschlossen zu werden.

Je mehr das krebskranke Kind tiber seine Erkrankung und tiber
den Sinn seiner Therapie weif3, desto weniger kdnnen sich seine
Angste in ihm festsetzen. Ein Kind, das ungeniigend informiert
und aufgeklart ist, kapselt sich innerlich ab und wird immer
schweigsamer. Wichtig ist auch, dass Sie lhrem Kind vermitteln:
Auch wenn du krank bist und vielleicht langere Zeit im Kranken-
haus bleiben musst, so bist du genauso wertvoll fiir Deine Fami-
lie und Freunde wie vorher.

Unterstiitzen Sie Ihr Kind deshalb behutsam, vor allem aber
liebevoll — damit helfen Sie ihm am besten, bleibende seelische
und / oder soziale Schaden zu vermeiden.
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Abbau von Angsten im Krankenhaus
Betreuung vom Die psychosoziale Betreuung des krebskranken Kindes durch
ersten Tag an den Psychologen der padiatrisch-onkologischen Fachabteilung
beginnt schon mit der Aufnahme in die Klinik am Krankenbett.
Sie hat zum Ziel, zwischen allen an der Behandlung Beteiligten —
das heifit zwischen den Arzten, dem Psychologen, den Schwes-
tern, dem Sozialarbeiter, der Kindergdrtnerin auf der einen Seite
und dem krebskranken Kind, dessen Eltern und Geschwistern
Vertrauen ist auf der anderen Seite — moglichst schnell ein enges Vertrauens-
wichtig verhdltnis herzustellen. Hierzu gehort, dass das Kind — entspre-
chend seinem Alter — von Anfang an in aller Offenheit, aber auch
mit aller gebotenen Riicksicht iiber den Ernst seiner Krankheit
aufgeklart wird.

Altersgerechte Die tagliche Betreuung erfolgt alters- und patientenabhangig. Je
Betreuung nach den Bediirfnissen des Kindes gehoren Spiel- und Beschafti-
gungstherapie dazu sowie intensive Gesprache.

Malen, Miteinandersprechen, Spielen oder einfach nur Dasein
fordern die innere Auseinandersetzung des Kindes mit seiner
Krankheit. Der Abbau von Angsten erleichtert die Vorbereitung
auf medizinische Eingriffe und stédrkt den Lebenswillen.

Seelische Hilfe bei  Haufig wiinscht das krebskranke Kind, dass sein psychologi-

Untersuchungen scher Betreuer es zu diagnostischen Untersuchungen oder in den

oder Eingriffen Operationssaal begleitet. Von besonders groer Bedeutung ist Besondere Be- Eine besonders intensive seelische Unterstiitzung brauchen
diese seelische Hilfe bei Amputationen und anderen beeintrach- treuung nach knochenmarktransplantierte Kinder, denn sie sind langere Zeit
tigenden Eingriffen. Doch auch bei der Bewaltigung sonstiger Knochenmark- in Sterilzimmern isoliert, um Infektionen zu vermeiden. Hierfiir
Probleme wie etwa Haarausfall und andere Nebenwirkungen bei transplantation wird an den Kliniken ein besonderes Beschaftigungsprogramm
Chemotherapie empfinden die meisten Kinder das Gesprach mit ausgearbeitet, an dem sich taglich Erzieher, Beschaftigungsthe-
dem Psychologen als hilfreich, trostlich und entlastend. rapeuten, Lehrer sowie Psychologen beteiligen. Diese Arbeits-

teilung entlastet die Eltern in ihrer Betreuungsfunktion deutlich.
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Bleiben Sie bei
lhrem Kind

Korperkontakt
halten, Langeweile
vermeiden

Was konnen Sie als Eltern tun?

Eltern sind die wichtigsten Bezugspersonen des Kindes. Deshalb
eignen sie sich am besten, seinen Uberlebenswillen zu stirken
und das Kind so zu motivieren, dass es sich bei der Behandlung
tapfer und diszipliniert verhalt.

Diese positive innere Einstellung des Kindes und sein unbeding-
ter Wille, {iberleben zu wollen, spielen fiir den Erfolg der Behand-
lung eine auBerordentlich wichtige Rolle.

Das kdnnen Sie als Eltern tun

e Versuchen Sie, so viel Zeit wie moglich bei und mit Ihrem Kind
zu verbringen. Vielleicht kénnen Sie, vor allem wahrend der
akuten Behandlungsphase, sogar manchmal nachts bei lhrem
Kind bleiben. Andernfalls verfiigen viele Kliniken tiber zum
Teil von der Deutschen Krebshilfe finanzierte Elternhduser in
unmittelbarer Ndhe, in denen Sie (kostengiinstig) wohnen und
dadurch schnell bei Threm Kind sein kénnen. Dort kénnen Sie
auch mit anderen betroffenen Eltern und Betreuern lhre Pro-
bleme besprechen. Eine Liste der Elternhduser und -wohnun-
gen finden Sie im Anhang.

e Falls Sie nicht iiber einen ldngeren Zeitraum bei lhrem Kind
bleiben kdnnen, besuchen Sie es regelmafig. Dabei sind kiir-
zere tagliche Besuche besser als unregelmaflige langere. Um
den taglichen Abschied zu erleichtern, bereiten Sie Ihr Kind
liebevoll darauf vor. Versichern Sie ihm, dass Sie am nachsten
Tag wiederkommen. Halten Sie Ihr Versprechen!

e |hr Verhalten am Krankenbett sollte sich ganz nach dem je-
weiligen Befinden lhres Kindes richten. Geht es ihm schlecht,
seien Sie nur bei ihm. Beruhigen und streicheln Sie es, denn
Korperkontakt ist besonders wichtig. Ist es lebhaft, iiberlegen
Sie, wie Sie Langeweile vermeiden kdnnen: durch Vorlesen,
Bilderbiicher anschauen, Malen, Ausschneiden, Singen und
Spielen.

Vertrauen und
Zuversicht

Mut und Hoffnung

Informieren
Sie sich

Das Kind auf
die Behandlung
vorbereiten

Fordern Sie den Kontakt zu anderen Kindern auf der Station.
Denn ein Krankenhaustag ist weniger lang, wenn lhr Kind
beim Spielen mit anderen seinen Kummer vergessen kann.
Vom ersten Tag an ist es wichtig, dass Sie lhrem Kind mit Ehr-
lichkeit und Offenheit begegnen. Dadurch festigen Sie das
Vertrauen. Verschweigen Sie lhrem Kind aber nicht, dass es
sehr krank ist und es besonderer Anstrengungen bedarf, wie-
der gesund zu werden. Es spiirt seinen Zustand ohnehin. Sa-
gen Sie ihm jedoch gleichzeitig, dass Krebs bei Kindern heute
in sehr vielen Fallen heilbar ist. Dies gibt ihm Zuversicht.
Lassen Sie lhr Kind tédglich spiiren, dass Sie mit ihm gemein-
sam durch die schwere Zeit gehen und es nicht alleine lassen.
Denn lhr Kind braucht gerade jetzt die Sicherheit, dass es sich
wie gewohnt auf Sie verlassen kann.

Gehen Sie auf sein Befinden ein. Machen Sie ihm immer wie-
der Mut und Hoffnung, auch wenn die Lage im Augenblick
noch so schlecht aussehen mag. Beantworten Sie die Fragen
des Kindes ausfiihrlich, belasten Sie es jedoch nicht mit iiber-
fliissigen Informationen. Sprechen Sie dabei so sachlich wie
moglich tber alles, was mit seiner Krankheit zusammenhangt.
Lassen Sie sich von dem Arzteteam lhres Kindes so genau wie
moglich tber die Krankheit informieren. Verstehen Sie etwas
nicht, fragen Sie nach. Nur so konnen Sie auf Fragen lhres
Kindes antworten. Unzureichende Kenntnisse erhéhen die Un-
sicherheit und dngstigen lhr Kind.

Bereiten Sie — ergdnzend zu den Gesprdchen des Psychologen
— lhr Kind auf die medizinischen Eingriffe sorgfaltig vor. Ist
das Kind alt genug, besprechen Sie mit ihm das Behandlungs-
schema und den Sinn der Therapie. Betonen Sie dabei, dass
die unangenehmen Eingriffe notwendig sind, um die Krank-
heit zu tiberwinden. Begleiten Sie es zu Untersuchungen und
Behandlungen und zeigen Sie ihm, wie stolz Sie darauf sind,
dass es sich so tapfer verhalten hat. Dies wird ihm das Gefiihl
geben, aktiv an seiner Gesundung mitwirken zu kénnen.
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Kontakt zu Ge- e Falls Ihr krankes Kind Geschwister hat: Achten Sie darauf, D I E PSYCH O LOG I SCH E S ITUATI O N

schwistern auf- dass wahrend der stationdren Phase die Beziehung zwischen

recht erhalten den Geschwistern nicht abreif3t. Ermutigen Sie sie deshalb, I N N ERHALB D ER FAM I LI E
die Schwester oder den Bruder regelmafig im Krankenhaus
mitzubesuchen. Bereiten Sie aber die gesunden Kinder vorher Die Behandlung lhres krebskranken Kindes wird lange dauern, oft
auf die Krankenhausatmosphére und das eventuell veranderte sogar mehrere Jahre. Stellen Sie sich von Anfang an darauf ein, dass
Aussehen und Verhalten des kranken Kindes vor. Wahrend
der stationdren Behandlungszeit tragen diese Kontakte dazu
bei, die Beziehung zwischen den Geschwistern aufrecht zu
erhalten. Briefe oder selbstgebastelte Geschenke helfen da-
bei zusatzlich.

diese Zeit fiir alle Familienmitglieder sehr belastend wird.

Das kranke Kind Es ist unvermeidlich, dass das kranke Kind in den Mittelpunkt

im Mittelpunkt der Familie riickt. Fiir die iibrigen Familienmitglieder bedeutet
das: Ihre Anliegen und Anspriiche werden weniger wichtig. Das
kann zu Spannungen innerhalb der Familie fiihren. Um diese so
gering wie moglich zu halten, gibt es nur einen Weg: Machen Sie
sich klar, dass Sie mit den Schwierigkeiten umso leichter fertig
werden, je einiger Sie alle sich sind.

Sprechen Sie deshalb viel miteinander und beziehen Sie bei der
Pflege des kranken Kindes samtliche Familienmitglieder mit ein.

Befiirchtungen und Belastungen der Eltern

Der Schock iiber die Krebserkrankung ihres Kindes st bei
allen Eltern eine Vielzahl unterschiedlicher Reaktionen und
Angste aus.

Verwirrung Viele Eltern werden durch die Mitteilung der Untersuchungs-
ergebnisse durch den Arzt so getroffen, dass sie nicht in der
Lage sind, die Erlduterungen iiber die bevorstehende Behand-
lung richtig aufzunehmen. Haben Sie Ihre Verwirrung tiberwun-
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Ablehnung

Furcht

Ungeahnte Kréfte
werden mobilisiert

Zorn

Schuldgefiihle

den, bitten Sie den Arzt darum, Ihnen zu einem spateren Zeit-
punkt alles noch einmal zu erkldren.

Es ist schwer zu akzeptieren, dass das eigene Kind an Krebs
erkrankt ist. Machen Sie sich deshalb klar, dass Sie Zeit be-
notigen, sich damit auseinanderzusetzen. Vermeiden Sie es
jedoch, die Erkrankung zu verdrangen. Denn nur, wenn Sie sich
auf die Krankheit einstellen, kénnen Sie Ihrem Kind in einer Si-
tuation beistehen, in der es Ihre Hilfe und Zuwendung ganz be-
sonders dringend braucht.

Vielleicht fiirchten auch Sie anfangs — wie viele Eltern krebs-
kranker Kinder -, dass Sie nicht stark genug sind, um mit den
neuen Umstdnden fertig zu werden. Sie fiirchten sich vor der
Reaktion von Freunden und Verwandten und wissen nicht, wie
Sie sich Ihren anderen Kindern gegeniiber verhalten sollen. Die
Erfahrung zeigt, dass sich fast alle Eltern der neuen Situation
schnell anpassen und Krafte freisetzen, von denen sie bisher
nicht einmal gewusst haben, dass sie sie haben. Auf3erdem

stehen Eltern krebskranker Kinder nicht allein. Psychologen und

Sozialarbeiter des Behandlungsteams kiimmern sich um sie,
ebenso Eltern- und Selbsthilfegruppen.

Seien Sie nicht tiberrascht, wenn Sie iiber die Krebserkrankung

lhres Kindes zornig sind. Sie bringen damit nur zum Ausdruck,
dass Sie nicht bereit sind, sich kampflos in Ihr Schicksal zu
ergeben.

Manche Eltern sehen in der Erkrankung ihres Kindes die Strafe

fiir schuldhaftes oder liebloses Verhalten in der Vergangenheit.

Dieser Selbstvorwurf ist unbegriindet. Denn selbst liebevollste
Zuwendung kann eine Krebserkrankung nicht verhindern.

Trauer

Angst vor
sozialer Isolation

Offenes Gesprach
baut Schranken ab

Geschwistern die
Wabhrheit sagen
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Die Krebsdiagnose bei einem Kind kann bei dessen Angehdrigen
starke Depressionen hervorrufen. Machen Sie sich bewusst, dass
es niemandem hilft, sich in Trauer zu vergraben. Sie isolieren sich
dadurch und nehmen sich die Méglichkeit, Threm Kind zu helfen.

lhre Umwelt kann sehr unterschiedlich auf die Erkrankung Ihres
Kindes reagieren. Méglicherweise werden sich einige Freunde
und Bekannte sogar zuriickziehen und den Kontakt zu Ihrer Fami-
lie abbrechen. Die Erfahrung zeigt allerdings, dass die meisten
Menschen, die lhnen nahestehen, ganz einfiihlsam reagieren,
wenn Sie selbst offen liber die Krankheit Ihres Kindes sprechen.

Aufkldarung der Geschwister

Selbstverstandlich bleibt es Kindern nicht verborgen, wenn ei-
nes ihrer Geschwister an Krebs erkrankt. Um sie von Anfang an
auf die bevorstehenden Umstellungen vorzubereiten, kldren Sie
die Geschwister in aller Offenheit tiber die Krankheit des Bruders
oder der Schwester auf. Hierzu gehort auch die Information dar-
iiber, dass sich das Aussehen des kranken Kindes (Haarverlust,
Amputation) moglicherweise verdndern wird. Sagen Sie lhren
Kindern aber zugleich, dass Krebs nicht ansteckend ist und dass
die schwere Erkrankung nur ein Grund mehr ist, gegeniiber dem
kranken Familienmitglied besonderes liebe- und verstandnisvoll
zu sein.

Dennoch glauben Geschwister krebskranker Kinder hdufig, dass
ihre Eltern sie bewusst vernachldssigen, um sich intensiver dem

Patienten zuwenden zu kdnnen. Hierauf reagieren sie oft mit Ver-
haltensstorungen und psychosomatischen Symptomen, die sich

als Bettndssen, Kopf- und Bauchschmerzen, Schulprobleme, de-
pressives Verhalten, Trennungs- und Krankheitsdangste zeigen.
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Familienalltag
weitgehend
erhalten

Die Familie muss
zusammenhalten

Auch bei ambu-
lanter Behandlung
Kontakt halten

Um diese Uberreaktionen zu verhindern, miissen Geschwister
krebskranker Kinder in die psychologische Betreuung der Familie
von Anfang an miteinbezogen werden.

Dariiber hinaus werden Sie als Familie am besten mit diesen
hduslichen Schwierigkeiten fertig, wenn Sie sich bemiihen, Ihren
friiheren Tagesrhythmus auch jetzt so weit wie moglich beizube-

halten und die gesunden Familienmitglieder wie bisher zu behan-

deln. Hierzu gehort auch, dass Sie sich selbst Erholung gonnen.

Starkung der Familie

Die Betreuung der Familie durch das psychosoziale Rehabilita-
tionsteam der Klinik beginnt mit dem Zeitpunkt der Diagnose-
stellung. Dabei erldutert der Psychologe den Eltern des krebs-
kranken Kindes in Gesprdchen, dass ihr anféngliches Gefiihl der
Hilflosigkeit ganz normal ist. Zugleich weist er sie darauf hin,
dass die Familie als Ganzes die zu erwartenden Krisen um so
leichter iibersteht, je starker der Familienzusammenhalt ist.

Fillt es den Eltern schwer, mit ihrem Kind iiber seine Krankheit
zu sprechen, bietet der Psychologe auch dabei seine Unterstiit-
zung an. Besondere Bedeutung kommt der psychologischen
Betreuung der Familie zu, wenn absehbar ist, dass das Kind so
schwer erkrankt ist, dass es nicht zu retten ist und sich die Eltern
und Geschwister auf den Tod des Kindes einstellen miissen.

Auch nach Beendigung der stationdren Behandlung ist es sinn-
voll, dass die Eltern mit dem Psychologen der Klinik in Kontakt
bleiben. Denn es ergeben sich im anschlie3enden ambulanten

Behandlungsabschnitt hdufig Erziehungs- und Verhaltenspro-

bleme, die fachliche Beratung brauchen.

Weiter in
die Schule

Unterricht im
Krankenhaus
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Hauslicher Alltag

Vermeiden Sie es, lhr Kind nach der Entlassung aus der statio-
ndren Behandlung zu Hause allzu sehr zu bemuttern. Versuchen
Sie vielmehr, es so normal wie méglich zu behandeln. Dadurch
erleichtern Sie ihm, den Weg in ein selbstdndiges Leben zuriick-
zufinden. Ubertragen Sie ihm angemessene Aufgaben und
Pflichten. Hat es diese erfolgreich erledigt, wird es das Selbst-
wertgefiihl Ihres Kindes starken und ihm so liber die seelischen
Auswirkungen der Krankheit hinweg helfen.

Vermeiden Sie es vor allem, das kranke Kind ganz offensichtlich
vor seinen Geschwistern zu bevorzugen. Denn das ruft Eifersucht
hervor, die wiederum zur Isolation des kranken Kindes fiihrt.
Besser ist es, die gesunden Kinder in die Pflege mit einzube-
ziehen und ihnen so Mitverantwortung zu {ibertragen.

Schule

Jahrelange Erfahrungen in der Rehabilitation krebskranker Kin-
der belegen, wie wichtig der Schulbesuch fiir die seelische Ver-
arbeitung der Krankheit und die Riickkehr in das normale Leben
ist. Lasst es der Gesundheitszustand zu, sollte das Kind daher
auch wahrend der Behandlung zur Schule gehen. Dadurch ver-
meidet man vor allem, dass das Kind enttauscht ist, wenn es in
der Schule zuriickbleibt und vielleicht sogar aus dem bisherigen
Klassenverband ausscheiden muss.

Selbst wahrend der akuten Behandlung im Krankenhaus kann
der normale Schulunterricht fortgesetzt werden, wenn ausgebil-
dete Lehrer zur Verfiigung stehen. Befindet sich Ihr Kind bereits
wieder zu Hause, ist aber zum Schulbesuch noch zu schwach,
kann ihm Sonderschul-Unterricht erteilt werden. In einem sol-
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Lehrer informieren

Sport ist nicht
verboten

chen Fall gehen Sie zum Schulamt und beraten Sie sich mit dem
Sozialarbeiter der Klinik.

Nimmt lhr Kind am reguldren Schulunterricht teil, informieren
Sie auf jeden Fall seine Lehrer {iber die Krankheit. Bitten Sie sie,
Ihre Tochter / Ihren Sohn moéglichst wie bisher zu behandeln,
damit sie / er im Klassenverband nicht in eine Auf3enseiter-
position gerat.

Sport

Fiihlt sich Ihr Kind nach der Entlassung aus der Klinik stark
genug, kann es auch seine gewohnten sportlichen Aktivitdten
beibehalten. Das hilft ihm, sich korperlich und seelisch von
der schmerzhaften und langwierigen Behandlung zu erholen.
Besprechen Sie aber den Umfang der sportlichen Betdtigung
und eventuell erforderliche Vorsichtsmafinahmen vorher mit
dem Arzt.

WEGWEISER ZU SOZIALLEISTUNGEN

Die Erkrankung lhres Kindes bringt moglicherweise auch finanzielle

Belastungen mit sich. Viele Kosten werden aber von den jeweiligen

Institutionen ibernommen. Auf welche Sozialleistungen haben Ihr

Kind und Sie Anspruch?

Auskunft erteilen
die Sozialleis-
tungstrager

Keine falsche
Scham bei Inan-
spruchnahme
sozialer Rente

Die folgenden Informationen geben lhnen einen ersten Uberblick
und dienen als Orientierungshilfe. Genaue Auskiinfte erteilen die
Beratungsstellen der zustandigen Sozialleistungstrager.

Sozialleistungstrager sind

e Krankenkassen und -versicherungen
e Rentenversicherungstrdger

e Sozialamt

e Versorgungsamt und

e Arbeitsamt

Wenn Sie nicht genau wissen, welche dieser Einrichtungen im
Einzelfall zustandig ist, kdnnen Sie sich an eine beliebige Stelle
wenden. Jeder Sozialleistungstrédger ist gesetzlich verpflichtet,
lhnen allgemeine Auskiinfte zu geben, Antrage anzunehmen und
diese gegebenenfalls weiterzuleiten. Ratsam ist auch, den Sozi-
aldienst lhrer Klinik aufzusuchen.

Haben Sie keine Hemmungen, Scham oder gar Angst, zu solchen
Beratungsstellen zu gehen. Sie bitten nicht um Almosen, son-
dern nehmen Leistungen in Anspruch, die Ihnen zustehen und
die lhnen den Weg zuriick in den Alltag erleichtern sollen.
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Ambulante
Behandlung

Zuzahlungen

Nach wie vor werden die medizinischen Leistungen, die fiir die
Behandlung Ihres Kindes erforderlich sind, von den Kostentra-
gern, also in der Regel den Krankenkassen, bezahlt. Auch bei
verschreibungspflichtigen Arznei- und Verbandmitteln, Heil-
oder Hilfsmitteln miissen Kinder und Jugendliche bis zum vollen-
deten 18. Lebensjahr keine Zuzahlung leisten. Sie zahlen auch
keine Praxisgebiihr. Die einzige Ausnahme: Zuzahlungen zu
Fahrtkosten zur ambulanten Behandlung miissen auch von nicht
volljahrigen Versicherten entrichtet werden. Kinder unter zwolf
Jahren sind dariiber hinaus auch von Zuzahlungen zu nicht ver-
schreibungspflichtigen Arzneimitteln befreit.

Erwachsene miissen in der Regel zehn Euro pro Tag fiir 28 Tage
bei einer Krankenhausbehandlung zuzahlen. Auch von diesen
Zahlungen sind Kinder unter 18 Jahren befreit.

Fahrtkosten

Fahrtkosten zur ambulanten Behandlung werden mit wenigen
Ausnahmen nicht mehr von den gesetzlichen Krankenkassen
bezahlt. Ausgenommen sind: Fahrten zur Chemo- und Strahlen-
therapie, zur Dialyse und Fahrten von Patienten mit Schwerbe-
hindertenausweis (Kennzeichen [aG] fiir auBergewdhnliche
Gehbehinderung, [BI] fiir blind oder [H] fiir hilflos). Auch bei
Pflegestufe 2 oder 3 (siehe Seite 72 dieser Broschiire) oder wenn
die Erkrankung vergleichbar schwer ist und iiber langere Zeit
ambulant behandelt werden muss, werden die Fahrtkosten von
der Krankenkasse iibernommen.

Auf jeden Fall muss die Krankenkasse die Fahrten aber zuvor
genehmigen. Sie miissen sich an den Kosten beteiligen: mit zehn

Stationdre
Behandlung

Private Kranken-
versicherung
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Prozent, mindestens aber mit 5,— Euro, héchstens mit 10,— Euro
pro Fahrt. Liegen die Kosten fiir eine Fahrt unter 5,— Euro, brau-
chen Sie nur den wirklich entstandenen Preis zu bezahlen.

Diese Zuzahlungsverpflichtung besteht auch fiir Versicherte, die
das 18. Lebensjahr noch nicht vollendet haben.

Auch an den Fahrten ins Krankenhaus und zuriick miissen Sie
sich mit zehn Prozent der Kosten beteiligen. Hier gelten ebenso
die Mindestgrenze von 5,— und die Hochstgrenze von 10,- Euro.
Oder, wenn sie niedriger sind, die tatsachlich entstandenen
Kosten.

Private Krankenversicherungen erstatten im Allgemeinen medi-
zinisch notwendige Fahrten zu ambulanten wie stationdren Ge-
sundheitsdiensten. Oft sind allerdings Kilometerpauschalen mit
einer bestimmten Obergrenze vorgesehen. Bitte erkundigen Sie
sich bei lIhrer Versicherung.

Haushaltshilfe

Wenn Sie ins Krankenhaus miissen, eine ambulante oder statio-
ndre Kur machen, zu Hause gepflegt werden oder Sie als Eltern-
teil wahrend der Behandlung lhres Kindes mit im Krankenhaus
bleiben, weil dies fiir das Wohl des Kindes zwingend erforderlich
ist, und Sie deshalb den Haushalt nicht selbst weiterfiihren
kdnnen, haben Sie als gesetzlich Versicherter Anspruch auf eine
Haushaltshilfe.

Folgende Voraussetzungen miissen erfiillt sein: Keine andere im
Haushalt lebende Person kann die Aufgaben iibernehmen und
zu Beginn dieser Zeit lebt ein Kind in lhrem Haushalt, das noch
nicht das 12. Lebensjahr vollendet hat oder das behindert und
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Pflegekraft oder
Kosteniibernahme

Private Kranken-
versicherung

somit auf Hilfe angewiesen ist. Die Krankenkasse kann in ihrer
Satzung auch in anderen Féllen eine Haushaltshilfe vorsehen.
Sie kann dabei Dauer und Umfang der Leistung bestimmen. Er-
kundigen Sie sich bei Ihrer Krankenkasse.

Fiir jeden Kalendertag, an dem die Hilfe bei Ihnen tatig ist, miis-
sen Sie zehn Prozent der Kosten selbst iibernehmen, mindestens
5,— Euro, hdchstens aber 10,- Euro.

Die Krankenkasse kann bei der Haushaltshilfe entweder eine
entsprechende Kraft zur Verfiigung stellen oder die Kosten —in
angemessener Hohe - fiir eine Person erstatten, die Sie selbst
ausgesucht haben. Fiir Verwandte und Verschwdgerte bis zum
2. Grad kénnen unter Umstdnden die Fahrtkosten und der Ver-
dienstausfall erstattet werden. Erkundigen Sie sich bei Ihrer
Krankenkasse.

Denken Sie auf jeden Fall daran, rechtzeitig vorher einen ent-
sprechenden Antrag zu stellen.

Wenn Sie lhren Haushalt nicht selbst fiihren kénnen, keine ande-
re Einrichtung die Kosten fiir eine Haushaltshilfe iibernimmt und
Sie diese auch nicht selbst aufbringen kénnen, kann Sie auch
das Sozialamt unterstiitzen.

Private Krankenversicherungen zahlen grundsatzlich keine
Haushaltshilfe.

Belastungsgrenzen

Zuzahlungen der Versicherten sind notwendig, damit die Kran-

kenversicherung bezahlbar bleibt. Aber niemand soll dadurch
finanziell berfordert werden. Deshalb gibt es Belastungs-
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grenzen: Werden sie liberschritten, brauchen Sie fiir den Rest
des Kalenderjahres keine weiteren Zuzahlungen mehr zu leisten.

Dabei werden alle Zuzahlungen, die der Versicherte selbst und
seine mit ihm im selben Haushalt lebenden Angehdrigen leisten,
zusammengezahlt.

Erwachsene miissen nicht mehr als zwei Prozent ihres jdhrlichen
Bruttoeinkommens an Zuzahlungen aufwenden.

Fiir chronisch Kranke gilt die niedrigere Belastungsgrenze von
einem Prozent des jahrlichen Bruttoeinkommens. In diesem Fall
gilt eine 1%-Grenze fiir die ganze Familie.

Zum jahrlichen Bruttoeinkommen gehdéren samtliche Einkiinfte
(Lohn / Gehalt, Zins-, Miet- und Pachteinnahmen) des Versicher-
ten und seiner im gemeinsamen Haushalt lebenden Angehorigen.

Der Gesetzgeber geht dabei von einem Familien-Bruttoein-
kommen aus. Deshalb kommt es auch darauf an, wie viele
Personen dem gemeinsamen Haushalt angehoren und von dem
Familien-Bruttoeinkommen leben miissen, denn fiir jeden Fami-
lienangehdrigen wird ein Freibetrag beriicksichtigt. Er betragt
2010 fiir einen Erwachsenen — zum Beispiel den Ehepartner —
4.599,— € und fiir jedes Kind 7.008,— € jdhrlich. Diese Freibetra-
ge werden vom Familien-Bruttoeinkommen abgezogen. So ist der
zumutbare Eigenanteil je nach Familiengrée unterschiedlich.
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Beispiel: So berechnen Sie Ihre Belastungsgrenze

Verheirateter Alleinverdiener mit drei Kindern, Bruttoeinkommen 35.000,- €

Bruttoeinkommen 35.000,00 €
Freibetrag Ehefrau -4.599,00 €
Kinderfreibetrag (3 x 7.008,- €) -21.024,00 €
Rechenbasis Bruttoeinkommen 9.377,00 €
davon 2 % 187,54 €

Die Familie muss also hochstens 187,54 Euro an Zuzahlungen leisten.

Kinder bis zum vollendeten 18. Lebensjahr sind generell von Zu-
zahlungen befreit.

Hartefallregelungen, bei denen man vollstandig von den Zuzah-
lungen befreit werden kann, gibt es nicht mehr. Mit einer einzi-
gen Ausnahme: Wer unterhalb einer bestimmten Einkommens-
grenze liegt, braucht nichts fiir Zahnersatz zu bezahlen.

Fiir die Abrechnung der Zuzahlungen mit den Krankenkassen gilt
grundsatzlich das Kalenderjahr.

Wenn Versicherte im Laufe eines Jahres die Belastungsgrenze
erreicht haben, kénnen sie von ihrer Krankenkasse eine Beschei-
nigung erhalten. Sie miissen dann fiir den Rest des Jahres keine
weiteren Zuzahlungen mehr leisten.

Sammeln Sie also alle Zuzahlungsbelege wahrend eines Kalen-
derjahres. In Apotheken gibt es auch Hefte, in denen die Zuzah-
lungen quittiert werden kdnnen.

Gesetzliche
Kranken-
versicherung

Feststellung
der Pflege-
bediirftigkeit

Soziale Pflegeversicherung

Pflegebediirftigkeit

Kranke oder behinderte Menschen, die sich nicht mehr versorgen
koénnen und deshalb im Alltag dauerhaft auf Hilfe angewiesen
sind, erhalten Leistungen aus der Sozialen Pflegeversicherung.
Darunter fallen zum Beispiel: Pflegesachleistungen bei der haus-
lichen Pflege, Pflegegeld, Beitrdge zu den pflegerischen Aufwen-
dungen bei stationdrer Pflege. Diese Leistungen erbringen die
sogenannten Pflegekassen. Dies sind selbststdandige Einrichtun-
gen der Krankenkasse, bei der ein Versicherter pflichtversichert
ist. Die Finanzierung erfolgt {iber Beitrdge, die wie die anderen
Sozialabgaben von Lohn, Gehalt oder Rente einbehalten und je-
weils zur Halfte von Arbeitgeber und Arbeitnehmer aufgebracht
werden (einzige Ausnahme ist Sachsen, wo die Arbeitnehmer
den vollen Beitrag zahlen miissen).

Privat Versicherte miissen eine private Pflegepflichtversicherung
abschlief3en.

Der Beitrag wird auf der Grundlage von Eintrittsalter und Gesund-
heitszustand berechnet. Wenn der Versicherte bereits fiinf Jahre
lang pflegeversichert ist, darf der Beitrag den Hochstbeitrag der
sozialen Pflegeversicherung nicht tibersteigen. Die Leistungen
der privaten Pflegepflichtversicherung sind identisch mit denen
der gesetzlichen Pflegeversicherung.

Ob Ihr Kind pflegebediirftig ist, stellt der Medizinische Dienst
der gesetzlichen oder privaten Pflegekasse fest. Maf’gebend
dafiir, welche Pflegestufe fiir den einzelnen festgelegt wird, ist
das Ausmaf der Pflegebediirftigkeit, das heif3t wie sehr die Fa-
higkeit, bestimmte Tdtigkeiten im Ablauf des taglichen Lebens
auszuiiben, eingeschréankt oder nicht vorhanden ist.
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Zu diesen Verrichtungen gehoren
1. Im Bereich der Korperpflege das Waschen, Duschen, Baden,

die Zahn- und Mundpflege, das Kimmen, Rasieren, die Darm-

und Blasenentleerung

2. Im Bereich der Erndhrung das mundgerechte Zubereiten und
die Aufnahme der Nahrung

3. Im Bereich der Mobilitdt das selbststandige Aufstehen und
Zubettgehen, An- und Auskleiden, Gehen, Stehen, Treppen-
steigen, das Verlassen und Wiederaufsuchen der Wohnung

4. Im Bereich der hauswirtschaftlichen Versorgung das Einkau-
fen, Kochen, Reinigen der Wohnung, Spiilen, Wechseln und
Waschen der Wédsche und Kleidung, das Heizen

Stufen der Pflegebediirftigkeit

Pflegestufe | - Mindestens einmal taglich Hilfebedarf bei zwei oder mehr

erheblich pflege- Verrichtungen aus den oben genannten Bereichen, im Tages-

bediirftig durchschnitt mindestens 90 Minuten, davon mehr als 45
Minuten pflegerische Hilfe

Pflegestufe Il - Mindestens dreimal taglich Hilfebedarf bei drei Verrichtungen

schwer pflege- zu verschiedenen Tageszeiten, im Tagesdurchschnitt min-

bediirftig destens drei Stunden, davon mindestens zwei Stunden
pflegerische Hilfe

Pflegestufe Ill - Hilfebedarf rund um die Uhr auch nachts, im Tagesdurchschnitt

schwerst pflege- mindestens fiinf Stunden, davon mindestens vier Stunden

bediirftig pflegerische Hilfe

Hartefall Die Pflegekassen kdnnen in besonderen Einzelfdllen Pflege-

bediirftige der Stufe Ill als Hartefall anerkennen, wenn ein
auBBergewohnlich hoher Pflegeaufwand vorliegt

Sachleistung
oder Pflegegeld
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Hierin enthalten ist bei allen drei Stufen Hilfebedarf bei haus-
wirtschaftlichen Verrichtungen, wobei auch hier der pflegerische
Aufwand im Vordergrund stehen muss.

Antrage miissen Sie bei Ihrer gesetzlichen oder privaten Pflege-
kasse stellen.

Leistungen fiir hdusliche Pflege

Hier stehen Leistungen im Vordergrund, die die hdusliche Pflege
verbessern sollen. Wieviel Sie von der Pflegekasse bekommen,
hangt vom Schweregrad der Pflegebediirftigkeit ab, die der Me-
dizinische Dienst festgestellt hat. Grundsétzlich haben Sie zwei
Moglichkeiten, Leistungen fiir hdusliche Pflege in Anspruch zu
nehmen. Entweder gewdhrt lhnen die Pflegekasse die entspre-
chende Sachleistung, das heifit sie bezahlt Pflegeeinsdtze durch
ambulante Dienste und Sozialstationen. Oder sie zahlt lhnen
stattdessen Pflegegeld. In diesem Fall kiimmern Sie sich selbst
darum, dass die Pflege in geeigneter Weise und in ausreichen-
dem Umfang sichergestellt ist. Es ist auch eine Kombination von
Sach- und Geldleistung moglich.

Leistungen fiir hdusliche Pflege

Sachleistung
(ambulante
Pflegedienste)

e Pflegestufel biszu 440,- € pro Monat

e Pflegestufell bis zu 1.040,- € pro Monat

e Pflegestufe lll biszu 1.510,—- € pro Monat

e Hartefélle bis zu 1.918,- € pro Monat
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Geldleistung
(private Pflege-
person)

e Pflegestufel biszu 225,-€ pro Monat

¢ Pflegestufell biszu 430, € pro Monat

o Pflegestufe lll biszu  685,- € pro Monat

Pflegevertretung

Unter Umstdnden zahlt die Pflegekasse fiir die private Pflege-
person die Beitrdge zur gesetzlichen Rentenversicherung; zu-
sdtzlich ist sie wahrend ihres Pflegeeinsatzes unfallversichert.
Ist die Pflegerin / der Pfleger zum Beispiel durch Urlaub oder
eigene Erkrankung verhindert, haben Sie Anspruch auf eine
Vertretung bis zu vier Wochen im Jahr im Gesamtwert von bis zu
1.510,— €. Das ist besonders wichtig zu wissen, wenn Sie lhren
Angehdorigen selbst pflegen.

Nachsorgekuren
fiir Kinder

Leistungen fiir stationdre Pflege

Ist die Pflege zu Hause aus verschiedenen Griinden nicht mehr
moglich, tibernimmt die Soziale Pflegeversicherung die Kosten
fiir die vollstationdre Pflege — auch hier wieder abhangig vom
Schweregad der Pflegebediirftigkeit.

Leistungen fiir stationdre Pflege

Mitaufnahme

von Familien-

Pflegestufe | bis zu 1.023,- € pro Monat angehdorigen
Pflegestufell bis zu 1.279,— € pro Monat

> Internetadresse
Pflegestufe Il bis zu 1.510,- € pro Monat
Hartefille bis zu 1.825,- € pro Monat

Die Kosten fiir Unterkunft und Verpflegung muss der Versicherte
wie bei der hduslichen Pflege selbst tragen.

Bei Fragen setzen Sie sich mit Ihrer zustandigen Pflegekasse (bei
Ihrer Krankenkasse) in Verbindung.

Stationdre Rehabilitationsmainahmen

Wenn die Erstbehandlung lhres Kindes beendet ist, sprechen Sie
mit dem behandelnden Arzt oder dem betreuenden psychosozi-
alen Mitarbeiter dariiber, ob fiir Ihr Kind stationdre Rehabilita-
tionsmafinahmen sinnvoll sind. Eine solche Rehabilitation soll
den Erfolg der klinischen Behandlung festigen und sichern und
die korperlichen und seelischen Krafte des kleinen Patienten
stabilisieren. Die Kosten dafiir {ibernimmt die Krankenkasse oder
der Rentenversicherungstrager. Manchmal teilen sich die beiden
Kostentrager auch die Mainahme (,,Mischfinanzierung®). Der
Antrag fiir die RehabilitationsmaBnahme muss entweder bei der
Krankenkasse oder der Rentenversicherung gestellt werden — in
Deutschland sind fiir die Rehabilitation von Kindern und Jugend-
lichen beide Kostentrédger gleichrangig zustandig.

Der Erfolg der Rehabilitation kann entscheidend davon abhan-
gen, dass die Bezugspersonen des Kindes in die Therapie mit
einbezogen sind. Daher sollte die Rehabilitation auf jeden Fall
fuir die ganze Familie beantragt werden (,,familienorientierte
Rehabilitation®, abgekiirzt FOR). Uber Details der Antragsstel-
lung konnen Sie sich auch im Internet unter www.AGFOR.de
(Arbeitsgemeinschaft familienorientierte Rehabilitation der
onkologisch ausgerichteten Reha-Kliniken) informieren. Der
Kostentrager wird dann in jedem Einzelfall entscheiden, wie
wichtig es aus medizinischer Sicht fiir das krebskranke Kind ist,
dass seine Familienangehdrigen es begleiten. Deshalb ist eine



76 Krebs bei Kindern

Krebs bei Kindern 77

Rehabilitation fiir
Jugendliche und
Erwachsene

> Internetadresse

aussagefdhige Begriindung fiir die Mitaufnahme der Familie
unbedingt notwendig. Reichen Sie den ausfiihrlichen Antrag
moglichst friihzeitig beim entsprechenden Kostentrager ein. Die
Dauer der Reha-MaBnahme betrdgt in der Regel vier Wochen.

Sofern keine Anspriiche gegeniiber einer Krankenkasse oder
einem Rentenversicherungstrager bestehen, kann die Leistung
gegebenenfalls vom Sozialamt zur Verfiigung gestellt werden.

Stationdre RehabilitationsmaBnahmen kdnnen selbstverstand-
lich auch Jugendliche und junge Erwachsene beanspruchen.
Zustdndiger Leistungstrager ist die Krankenkasse oder der Ren-
tenversicherungstrager. Bei Auszubildenden beziehungsweise
Berufstdtigen ist der Rentenversicherungstrdger vorrangig zu-
standig. Die Dauer der Reha-Mainahme betragt vier Wochen.

Die genauen Einzelheiten erfragen Sie am besten bei den zuvor
genannten Kostentrdagern. Sollten sich dabei Probleme ergeben
oder Fragen offen bleiben, wenden Sie sich an die Deutsche
Krebshilfe, an den Dachverband der Elterninitiativen (Anschrif-
ten auf Seite 83 und 85 dieser Broschiire) oder an die speziellen
Rehabilitationskliniken, die bei der Erlduterung und Durchfiih-
rung der Antragstellung behilflich sind. Adressen und Ansprech-
partner finden Sie auch unter www.AGFOR.de.

Schwerbehindertenausweis

Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, die an Leukdmien
oder bosartigen Tumorerkrankungen leiden, haben Anspruch auf
einen Schwerbehindertenausweis. Sie konnen fiir Ihr Kind beim
zustdndigen Versorgungsamt einen Ausweis fiir Schwerbehin-
derte beantragen. Hierfiir benotigen Sie zwei aktuelle Passbilder
lhres Kindes.

GdB = Grad der
Behinderung

» Internetadresse

Lohn- beziehungs-
weise Gehalts-
fortzahlung

Im Antrag miissen Sie genaue Angaben iiber die Erkrankung
Ihres Kindes machen sowie iiber die behandelnden Arzte, Kran-
kenhduser und Kurkliniken. Weiterhin erklédren Sie auf dem An-
tragsformular, dass Sie die genannten Arzte und Kliniken von der
drztlichen Schweigepflicht entbinden. Sie brauchen also keine
Befundunterlagen oder Dokumente hinzuzufiigen. Denn das Ver-
sorgungsamt wird diese bei lhren Arzten anfordern und mit dem
Antrag sorgfaltig priifen.

Ein Schwerbehindertenausweis bietet eine Reihe von Méglich-
keiten, die wenigstens teilweise einen Ausgleich fiir die durch
die Krankheit entstandenen Nachteile bieten sollen. Bei einem
Grad der Behinderung (GdB) ab 50 Prozent haben Sie Anspruch
auf Zusatzurlaub sowie einen erhohten Kiindigungsschutz am
Arbeitsplatz. Unter bestimmten Voraussetzungen sind weitere
Hilfen, unter anderem Steuerermafligungen, Preisnachldsse im
offentlichen Personenverkehr sowie mogliche Reduzierung von
Funk- und Fernsehgebiihren maoglich.

Als Grundlage fiir die Festsetzung des Grades der Behinderung
dienen dem Versorgungsamt die vom Bundesministerium fiir Ar-
beit und Soziales herausgegebenen ,Versorgungsmedizinischen
Grundsdtze“. Sie konnen diese im Internet unter www.bmas.de
einsehen und herunterladen. Auskiinfte geben die zustandigen
Versorgungs-, Sozial- und Finanzamter.

Arbeitsfreistellung und Krankengeld

Wenn Sie krank sind, haben Sie Anspruch auf Entgeltfortzah-
lung. Der Arbeitgeber zahlt dann lhre vollen Beziige insgesamt
bis zu sechs Wochen weiter. Durch Tarifvertrage sind zum Teil
auch langere Lohn- oder Gehaltsfortzahlungen vereinbart.
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Gesetzliche
Kranken-
versicherung

Private Kranken-
versicherung

Das Krankengeld sichert die Lebenshaltung wahrend einer lan-
geren Krankheit und ist damit von erheblicher Bedeutung. Diese
Leistung erhalten Versicherte, wenn sie durch Krankheit arbeits-
unfahig sind oder auf Kosten der Krankenkasse stationdr behan-
delt werden.

Das Krankengeld betrdgt 70 Prozent des zuvor erzielten regel-
maBigen Arbeitsentgelts und Arbeitseinkommens, abziiglich der
Beitrdge zur Renten-, Arbeitslosen- und Pflegeversicherung.

Auch wenn lhr Kind krank ist und Sie deshalb nicht arbeiten
gehen kdnnen, zahlen die Krankenkassen Krankengeld.

Wichtig: Um dieses Krankengeld zu erhalten, bené6tigen Sie
ein arztliches Zeugnis, das bestatigen muss, dass Sie Ihr Kind
beaufsichtigen, betreuen oder pflegen und deshalb der Arbeit
fernbleiben miissen.

Auf3erdem darf niemand in lhrem Haushalt leben, der an lhrer

Stelle das Kind beaufsichtigen, betreuen oder pflegen kdnnte,

und das Kind muss jiinger als zwolf Jahre sein. Pro Kalenderjahr Das Arbeitsamt
konnen Versicherte fiir jedes gesetzlich versicherte Kind Kran- berdt

kengeld fiir hochstens zehn Arbeitstage (Alleinerziehende 20
Arbeitstage) beanspruchen, insgesamt aber nicht mehr als 25
Arbeitstage je Elternteil (Alleinerziehende maximal 50 Arbeits-
tage). Hat ein Versicherter bei seinem Arbeitgeber Anspruch auf
bezahlte Freistellung von der Arbeit geht dieser dem Anspruch
auf Kinderpflegekrankengeld vor. Berufliche Wieder-
eingliederung

Fiir schwerstkranke Kinder, die nach arztlichem Zeugnis nur

noch wenige Wochen oder Monate leben werden, hat das ,,Ge-

setz zur Sicherung der Betreuung und Pflege schwerstkranker

Kinder” die zeitliche Begrenzung des Kinderpflegekranken-

geldes aufgehoben.

Privat Versicherte schlieBen in der Regel mit ihrer Versicherung
auch eine Krankentagegeldversicherung ab. Die Hohe des
Krankentagegeldes wird tariflich vereinbart, es darf das Netto-
einkommen allerdings nicht iibersteigen. Da die Beitrage zur
Renten- und zur privaten Krankenversicherung nach Ablauf

der Lohnfortzahlung vom Versicherten zu tragen sind, kann
das Krankengeld das Netto-Einkommen um die entsprechende
Summe Uibersteigen, so dass der Versicherte keine finanziellen
EinbuBen hat.

Berufswahl — Berufsausbildung

Jugendliche, die vor oder wahrend ihrer Berufsausbildung er-
kranken, konnen sich beim Arbeitsamt vom Berufsberater fiir
Behinderte iiber Ausbildungsmoglichkeiten beziehungsweise
Umschulung beraten lassen. Wenden Sie sich an den zustédndi-
gen Berufsberater. Die Erstberatung kann auch beim nédchstge-
legenen Arbeitsamt lhrer Klinik stattfinden.

Der Berufsberater fiir Behinderte erstellt aufgrund arztlicher
und psychologischer Untersuchungen einen beruflichen Wieder-
eingliederungsplan, der die notwendigen beruflichen Bildungs-
maBnahmen umfasst wie Erprobung, Vorbereitungslehrgange,
Ausbildung und gegebenenfalls notwendig werdende Ausbil-
dungshilfen.

Bei moglicherweise erhdhten krankheitsbedingten Fehlzeiten
empfiehlt der Berufsberater, die Ausbildung an einem Berufsbil-
dungswerk fortzusetzen, weil hier durch speziellen Stiitzunter-
richt die Fehlzeiten ausgeglichen werden kénnen.

Die Kosten fiir die Berufsausbildung behinderter Jugendlicher
tibernimmt in den meisten Fallen die Bundesanstalt fiir Arbeit.
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Studium Betroffene, die mit einem Studium beginnen wollen, konnen sich H I ER ERHALTEN SI E
direkt an der Universitdt beraten lassen. Die Hochschulen haben
heute meist einen Beauftragten fiir Behindertenfragen benannt, I N FO RMATI O N EN U N D RAT
der mit der Studiensituation an der jeweiligen Hochschule ver-
traut ist und behinderte oder chronisch kranke Studienbewerber Die Deutsche Krebshilfe ist fiir Sie da: Sie hilft, unterstiitzt, berat
bei der Klarung wichtiger Fragen unterstiitzt. Die Anschriften
der Beauftragten fiir Behindertenfragen enthalt die Borschiire

,»Studien- und Berufswahl¥, die die Arbeitsamter bereithalten.
Sie kdnnen sich aber auch direkt an das Deutsche Studenten-

und informiert Krebskranke und ihre Angehdrigen — selbstverstand-
lich kostenlos.

werk wenden.

> Adresse Deutsches Studentenwerk e.V. Die umfangreiche Datenbank des Informations- und Beratungs-
Monbijouplatz 11 dienstes der Deutschen Krebshilfe enthalt Adressen, die fiir Be-
10178 Berlin troffene wichtig sind.

Telefon: 030/297727-10
Telefax: 030/297727-99
E-Mail:  dsw@studentenwerke.de Der Informations- und Beratungsdienst hilft
Internet: www.studentenwerke.de

Diese Adressen ¢ Onkologische Spitzenzentren, klinische onkologische Zentren
> Broschiire Ausfiihrlichere Informationen und eine Broschiire zum Thema konnen Sie bei und Organkrebszentren in lhrer Ndhe, die Ihnen bei medizini-
Sozialleistungen  Sozialleistungen kénnen Sie bei der DLFH, dem Dachverband der Deutschen schen Fragen weiterhelfen
der Elterninitiativen (Anschrift Seite 85) anfordern. Wir danken Krebshilfe be- e Beratungsstellen oder Selbsthilfegruppen an lhrem Wohnort
der DLFH, dass wir einen Teil des vorstehenden Textes aus ihrer kommen e Adressen von Fachkliniken und Kliniken fiir Krebsnachsorgekuren
Broschiire iibernehmen durften. ¢ Palliativstationen und Hospize; wenn Sie zum Beispiel Fragen

zum Thema Schmerz haben, erhalten sie dort besonders fach-
kundige Auskunft

Hilfe bei finanziel- ~ Manchmal kommen zu den gesundheitlichen Sorgen eines

len Problemen Krebskranken noch finanzielle Probleme — zum Beispiel wenn
ein berufstatiges Familienmitglied statt des vollen Gehaltes
nur Krankengeld erhélt oder wenn durch die Krankheit Kosten
entstehen, die der Betroffene selbst bezahlen muss. Unter be-
stimmten Voraussetzungen kann der Hartefonds der Deutschen
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» Internetadresse

Allgemein-
verstandliche
Informationen

» Internetadresse

» Internetadresse
Mediathek

Krebshilfe Betroffenen, die sich in einer finanziellen Notlage be- » Adresse
finden, einen einmaligen Zuschuss geben. Das Antragsformular
erhalten Sie bei der Deutschen Krebshilfe oder im Internet unter

www.krebshilfe.de/haertefonds.html.

Immer wieder kommt es vor, dass Betroffene Probleme mit Be-
horden, Versicherungen oder anderen Institutionen haben. Die
Deutsche Krebshilfe darf zwar keine rechtliche Beratung geben,
aber oft kann ein Gesprach mit einem Mitarbeiter in der jeweili-
gen Einrichtung dabei helfen, die Schwierigkeiten zu beheben.

Wer Informationen {iber Krebserkrankungen sucht, findet sie bei
der Deutschen Krebshilfe. Ob es um Diagnostik, Therapie und
Nachsorge einzelner Krebsarten geht oder um Einzelheiten zu
iibergeordneten Themen wie Schmerzen, Palliativmedizin oder
Sozialleistungen: ,,Die blauen Ratgeber* erldutern alles in allge-
meinverstdndlicher Sprache. Zu ausgewdhlten Themen gibt es
auch Informationsfilme auf DVD.

Rauchertelefon

Dr. Mildred Scheel
Akademie

Die Praventionsfaltblatter und -broschiiren informieren dariiber,
wie sich das Risiko, an Krebs zu erkranken, weitgehend vermei-
den ldsst. Sie konnen alle Drucksachen im Internet unter der
Adresse www.krebshilfe.de aufrufen und lesen beziehungsweise
per E-Mail, Fax oder Post kostenlos bestellen.

Unter www.krebshilfe.tv oder unter www.krebshilfe.de/media-

thek.html kénnen die TV-Beitrdge aus der Magazinsendung ,,in
vivo“ sowie Ausschnitte aus den Patienten-Informationsfilmen

direkt online abgespielt werden — dhnlich wie auf YouTube. Die

Beitrdge sind thematisch sortiert. Auch iiber eine Suchfunktion
kdnnen einzelne Beitrdge zu bestimmten Themen direkt gefun-
den werden.
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Deutsche Krebshilfe e.V.

Buschstrafie 32 Postfach 1467

53113 Bonn 53004 Bonn

Zentrale: 0228/7 2990 -0 (Mo bis Fr 8 — 17 Uhr)
Hartefonds: 0228/72990-94

(Mo bis Do 8.30 — 17 Uhr, Fr 8.30 - 16 Uhr)

Informationsdienst: 02 28/7 29 90 - 95 (Mo bis Fr 8 — 17 Uhr)

Telefax: 0228/72990-11
E-Mail: deutsche@krebshilfe.de
Internet: www.krebshilfe.de

Rauchertelefon fiir Krebsbetroffene und deren Angehérige
Telefon: 06221 /42 42 24 (Mo bis Fr 14 — 17 Uhr)
Internet: www.tabakkontrolle.de

Ein Gemeinschaftsprojekt der Deutschen Krebshilfe und des
Deutschen Krebsforschungszentrums.

Betroffene, Angehdrige, Arzte, Pflegepersonal, Mitarbeiter in
Krebsberatungsstellen, Mitglieder von Krebs-Selbsthilfegrup-
pen, Seelsorger, Psychotherapeuten, Studenten — wer immer
taglich mit Krebs und Krebskranken zu tun hat, kann an Semi-
naren in der Dr. Mildred Scheel Akademie fiir Forschung und
Bildung teilnehmen. In unmittelbarer Nahe zu den Kélner Uni-
versitdtskliniken bietet die von der Deutschen Krebshilfe ge-
griindete Weiterbildungsstatte ein vielseitiges Programm an.
Dazu gehoren Fortbildungen zu ausgewdhlten Krebsarten so-
wie zu Palliativ- und Hospizpflege, Seminare zur Konflikt- und
Stressbewdltigung, Verarbeitungsstrategien fiir den Umgang
mit der Krankheit und den Kranken, Gesundheitstraining, Trauer
und Sterbebegleitung, Krankheit und Lebensgestaltung sowie
Kommunikationstraining.
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» Internetadresse

Das ausfiihrliche Seminarprogramm steht im Internet unter
www.krebshilfe.de/akademie. Dort konnen Sie sich auch an-
melden. Oder fordern Sie das gedruckte Programm an.

KID - Krebsinformationsdienst des

Deutschen Krebsforschungszentrums

Telefon: 0800 /420 30 40 (taglich 8 - 20 Uhr,
kostenlos aus dem deutschen Festnetz)

> Adresse Dr. Mildred Scheel Akademie E-Mail:  krebsinformationsdienst@dkfz.de
fiir Forschung und Bildung gGmbH Internet: www.krebsinformationsdienst.de
Kerpener Strafie 62
50924 Koln Verein Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e.V.

Weitere niitzliche
Adressen

Telefon: 0221/944049-0

Telefax: 02 21/94 4049 - 44

E-Mail: msa@krebshilfe.de

Internet: www.krebshilfe.de/akademie

Arbeitsgruppe Biologische Krebstherapie
5. Medizinische Klinik
Institut fiir Medizinische Onkologie, Himatologie

Dr. Lida Schneider

Giintherstrafie 4a

60528 Frankfurtam Main

Telefon: 069/67 72 45 04

Telefax: 069/67 72 45 04

E-Mail:  hkke@hilfe-fuer-kinder-krebskranker-eltern.de
Internet: www.hilfe-fuer-kinder-krebskranker-eltern.de

und Knochenmarktransplantation Hilfe durch Seit Jahren haben sich {iberall in der Bundesrepublik Selbsthil-
Klinikum Niirnberg Nord Elterngruppen fegruppen von Eltern krebskranker Kinder gebildet. Auf regelma-
Prof.-Ernst-Nathan-Strafle 1 Bigen Zusammenkiinften tauschen ihre Mitglieder Erfahrungen
90491 Niirnberg aus und helfen sich gegenseitig. Fragen Sie in lhrer Klinik, ob es
Telefon: 09 11/398-3056 (Mo bis Fr9 — 12 Uhr und 14 - 16 Uhr) in lhrer Stadt eine solche Selbsthilfegruppe gibt, oder wenden
Telefax: 09 11/398-3522 Sie sich an den Dachverband, in dem sich die Elterninitiativen
E-Mail:  agbkt@klinikum-nuernberg.de zusammengeschlossen haben.
Internet: www.agbkt.de

> Adresse Deutsche Kinderkrebsstiftung

Deutsche Krebsgesellschaft e.V.
Kuno-Fischer-Str. 8

14057 Berlin

Telefon: 030/32293290

Telefax: 030/3229329 66

E-Mail:  service@krebsgesellschaft.de
Internet: www.krebsgesellschaft.de

der Deutschen Leukdmie-Forschungshilfe e.V.

Dachverband der Elterninitiativen

Adenauerallee 134

53113 Bonn

Telefon: 0228/68 8460

Telefax: 0228/68 84 644

E-Mail: info@kinderkrebsstiftung.de oder
difhbonn@kinderkrebsstiftung.de

Internet: www.kinderkrebsstiftung.de
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Elternabende an
onkologischen
Kinderkliniken

Internetseite zur
Krankenhaussuche

Zur medizinisch-psychologischen Information sind an vielen
onkologischen Kinderkliniken speziell fiir Eltern krebskranker
Kinder Elternabende eingerichtet worden. Hier helfen Arzte,
Sozialarbeiter, Kindergdrtnerinnen und Psychologen bei der
Beantwortung aller im Zusammenhang mit der Krebstherapie ste-
henden Fragen. Dabei kommen sowohl medizinische Bereiche als
auch psychosoziale Themen zur Sprache. Diese Elternabende er-
leichtern vielen Eltern den ersten Kontakt zum Sozialarbeiter, der
sie tiber berufliche und rehabilitatorische Moglichkeiten berat.

Neutral und unabhdngig informiert die Unabhangige Patienten-
beratung Deutschland (UPD) Patientinnen und Patienten in bun-
desweit 22 Beratungsstellen sowie iiber ein Beratungstelefon.

Unabhidngige Patientenberatung Deutschland

Littenstrafie 10

10179 Berlin

Telefon: 0800/0 11 77 22 (Mo bis Fr 10 — 18 Uhr, Do — 20 Uhr,
kostenlos aus dem deutschen Festnetz)

Internet: www.upd-online.de

Bundesministerium fiir Gesundheit

11055 Berlin

E-Mail:  info@bmg.bund.de

Internet: www.bmg.bund.de

Biirgertelefon: (Mo bis Do 8 — 18 Uhr, Fr 8 — 12 Uhr)

030 /34060 66-01 Biirgertelefon zur Krankenversicherung
030/3406066-02 Biirgertelefon zur Pflegeversicherung
030 /3406066-03 Biirgertelefon zur gesundheitl. Pravention

Die Seite www.weisse-liste.de liefert leicht verstandliche In-
formationen zur Krankenhausqualitdt und soll Patienten dabei
helfen, die fiir sie richtige Klinik zu finden. Mit einem Suchassi-
stenten kann jeder nach seinen Vorstellungen unter den rund

Medizinische
Informationen
zu Krebs
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2.000 deutschen Kliniken suchen. Ferner enthalt die Seite eine
umgangssprachliche Ubersetzung von mehr als 4.000 Fachbe-
griffen.

Informationen im Internet

Immer haufiger informieren sich Betroffene und Angehdorige im
Internet. Hier gibt es sehr viele Informationen, aber nicht alle da-
von sind wirklich brauchbar. Deshalb miissen — besonders wenn
es um Informationen zur Behandlung von Tumorerkrankungen
geht — gewisse (Qualitits-)Kriterien angelegt werden.

Anforderungen an Internetseiten

e Der Verfasser der Internetseite muss eindeutig erkennbar sein
(Name, Position, Institution).

e Wenn Forschungsergebnisse zitiert werden, muss die Quelle
(z.B. eine wissenschaftliche Fachzeitschrift) angegeben sein.

® Diese Quelle muss sich (am besten iiber einen Link) ansehen
beziehungsweise iiberpriifen lassen.

e Es muss eindeutig erkennbar sein, ob die Internetseite finan-
ziell unterstiitzt wird und — wenn ja — durch wen.

* Es muss eindeutig erkennbar sein, wann die Internetseite auf-
gebaut und wann sie zuletzt aktualisiert wurde.

Auf den nachfolgend genannten Internetseiten finden Sie sehr
niitzliche, allgemeinverstandliche medizinische Informationen
zum Thema Krebs. Auf diese Seiten kann jeder zugreifen, sie sind
nicht durch Registrierungen oder dergleichen geschiitzt.

www.krebsinformationsdienst.de
KID — Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums
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www.inkanet.de
Informationsnetz fiir Krebspatienten und Angehdérige

www.krebs-webweiser.de
Informationen des Tumorzentrums Freiburg

www.meb.uni-bonn.de/cancer.gov/deutsch/
Informationen des US-amerikanischen Cancernet in Deutsch

www.patienten-information.de

Qualitatsgepriifte Gesundheitsinformationen {iber unterschied- Informationen

liche Krankheiten, deren Qualitdt das drztliche Zentrum fiir zu Leben mit
Qualitat in der Medizin gemeinsam mit Patienten bewertet Krebs und Neben-
wirkungen

www.krebs-aktuell.de
Online-Gesundheitsratgeber mit zahlreichen weiterfiihrenden
Internetseiten

www.gesundheitsinformation.de
Patientenportal des Instituts fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen

www.medinfo.de

Grofiter Webkatalog im deutschsprachigen Raum fiir Medizin
und Gesundheit, bietet systematisch geordnete und redaktionell
zusammengestellte Links zu ausgewahlten Internetquellen

www.laborlexikon.de
Online-Lexikon mit ausfiihrlichen, allgemeinverstandlichen Er-
klarungen von Laborwerten

www.agbkt.de
Arbeitsgruppe Biologische Krebstherapie

www.studien.de
Therapiestudienregister der Deutschen Krebsgesellschaft

www.cancer.gov/cancerinfo
Amerikanisches National Cancer Institute; nur in Englisch

www.cancer.org
American Cancer Society, aktuelle Informationen zu einzelnen
Krebsarten und ihren Behandlungsmaglichkeiten; nur in Englisch

www.dapo-ev.de

www.vereinlebenswert.de

www.psychoonkologie.org

Drei Seiten mit Informationen iiber psychosoziale Beratung

www.bvz-info.de
Seite des Bundesverbandes der Zweithaar-Spezialisten e.V.
u.a. mit Adressensuche qualifizierter Friseure

www.spffk.de

Seite des ,,Solidarpakts der Friseure fiir Krebspatienten®, der
sich als Interessengemeinschaft fiir Krebspatienten beim Thema
medizinische Zweithaarversorgung versteht; mit Adressen von
SPFfK-Kompetenzzentren

www.fertiprotekt.de
Seite des Deutschen Netzwerks fiir fertilitdtserhaltende Maf3-
nahmen bei Chemo- und Strahlentherapien

www.krebskreis.de
OnlineTreff fiir Krebsbetroffene, Angehdrige und Freunde mit In-
formationen zum Thema Bewegung, Sport und Krebs
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Informationen zu
Sozialleistungen

Informationen zu
Palliativmedizin
und Hospizen

Krebs bei Kindern
und Jugendlichen

www.kinder-krebskranker-eltern.de
Beratungsstelle Fliisterpost e.V. mit Angeboten fiir Kinder,
Jugendliche und Erwachsene

www.hilfe-fuer-kinder-krebskranker-eltern.de
Verein Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e.V.

www.medizin-fuer-kids.de
Die Medizinstadst fiir Kinder im Internet

www.onko-kids.de
Informations- und Kommunikationsseiten fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche, ihre Geschwister und Familien

www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de

Umfangreiche Hinweise auf Kliniken und Patientenorganisatio-
nen, Linktipps und Buchempfehlungen; spezielle Informationen
zu Psychoonkologie und dem Fatigue-Syndrom

www.dgpalliativmedizin.de
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V.

www.hospiz.net
Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V.

www.kinderkrebsinfo.de

Sehr informative Seite der Gesellschaft fiir Pddiatrische Onkolo-
gie und Hamatologie zu Krebs- und Blutkrankheiten bei Kindern
und Jugendlichen

www.onko-kids.de
Informations- und Kommunikationsseiten fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche, ihre Geschwister und Familien

Arzt- und
Kliniksuche
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www.deutscher-kinderhospizverein.de
Deutscher Kinderhospizverein e.V.

www.bundesverband-kinderhospiz.de
Bundesverband Kinderhospiz e.V.

www.upd-online.de

Umfangreiche Informationen zu gesundheitsrelevanten Themen,
Beratung in gesundheitsrechtlichen Fragen und Auskiinfte zur
Gesundheitsversorgung

www.deutsche-rentenversicherung.de
Deutsche Rentenversicherung u.a. mit Informationen zu Rente
und Rehabilitation

www.bmg.bund.de

Bundesministerium fiir Gesundheit mit Informationen zu den
Leistungen der Kranken-, Pflege- und Rentenkassen sowie zu
Pflegebediirftigkeit und Pflege

www.medizinrechts-beratungsnetz.de

Stiftung Gesundheit in Kiel; bundesweit kostenfreie Erstbera-
tungen bei Konflikten zwischen Patienten und Arzten sowie bei
Problemen mit Kranken-, Renten- oder Pflegeversicherung

www.weisse-liste.de

Unterstiitzt Interessierte und Patienten bei der Suche nach dem
fiir sie geeigneten Krankenhaus; mit Suchassistent zur individu-
ellen Auswahl unter rund 2.000 deutschen Kliniken

www.kbv.de/arztsuche/
Datenbank der Kassendrztlichen Bundesvereinigungen zur
Suche nach spezialisierten Arzten und Psychologen
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www.arztauskunft.de E R KLARU N G VO N FAC HAU S D R U C KE N

Klinikdatenbank mit rund 24.000 Adressen von mehr als 1.000
Diagnose- und Therapieschwerpunkten

www.arbeitskreis-gesundheit.de Adriamycin

Gemeinniitziger Zusammenschluss von Kliniken verschiedener > Antibiotikum, das als » Zytostatikum in der Krebstherapie verwendet wird
Fachrichtungen, Homepage mit Verzeichnis von Rehakliniken in

Deutschland ambulant

Ohne dass ein Krankenhausaufenthalt erforderlich ist; der Kranke wird von einem Arzt
in einer Praxis oder Klinikambulanz betreut und behandelt

Amputation
Chirurgische Abtrennung eines Kérperteils

Antibiotikum (Pl. Antibiotika)
Medikament, das Bakterien abtotet und bei der Behandlung von Infektionskrankheiten,
die durch Bakterien ausgelost werden, zum Einsatz kommt

Biopsie

Mit einem Instrument (z.B. Spezialkaniile, Zangeninstrument oder Skalpell) wird Ge-
webe entnommen und mikroskopisch untersucht. Die genaue Bezeichnung richtet sich
entweder nach der Entnahmetechnik (z.B. Nadelbiopsie) oder nach dem Entnahmeort
(z.B. Schleimhautbiopsie).

Chemotherapie

Behandlung mit chemischen Substanzen, die das Wachstum von Tumorzellen im Orga-
nismus hemmen. Der Begriff steht meistens speziell fiir die Bekdampfung von Tumor-
zellen mit Medikamenten, die die Zellteilung hemmen (zytostatische Chemotherapie);
> Zytostatikum

Computertomographie (CT)

Spezielle Rontgenuntersuchung, die innere Organe im Bauch- und Brustraum, das
Schédelinnere und auch vergrofierte » Lymphknoten darstellen kann. Bei dem Verfah-
ren wird ein Rontgenstrahl in einem Kreis um den liegenden Patienten herumgefiihrt,
und aus den empfangenen Rontgensignalen werden dann durch komplizierte Rechen-
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verfahren Schnittbilder hergestellt. Diese Bilder zeigen den Korper im Querschnitt
und informieren dariiber, wo der » Tumor sich befindet und wie grof3 er ist. Auch die
Organe und deren Lage zueinander sind gut zu erkennen, ebenso vergréferte Lymph-
knoten und mégliche Tochtergeschwiilste.

Diagnostik
Sammelbegriff fiir alle Untersuchungen, die durchgefiihrt werden, um eine Krankheit
festzustellen

Driise

Mehrzelliges Organ, das spezifische Wirkstoffe (Sekrete) bildet und diese nach auBen
(z.B. in die Mundhdhle) oder nach innen direkt in die Blut- oder Lymphbahn abgibt
(Hormondriise wie z.B. die Schilddriise)

Endoprothese
Knochen- oder Gelenkersatz aus kdrperfremdem, nicht biologischem, aber
gewebefreundlichem Material

Erythrozyten
Rote Blutkdrperchen, die fiir den Sauerstofftransport im Blut zustandig sind

Fernmetastase
> Metastase

Hamatologie, hdmatologisch
Lehre von den Bluterkrankungen, das Blut bzw. die Blutbildung betreffend

Histologie / histologisch

Wissenschaft und Lehre vom Feinbau biologischer Gewebe; ein hauchfeiner und spe-
ziell angefertigter Gewebeschnitt wird unter dem Mikroskop betrachtet und ldsst sich
daraufhin beurteilen, ob eine gutartige oder bosartige Gewebswucherung (» Tumor)
vorliegt. Gegebenenfalls gibt er auch Hinweise auf den Entstehungsort des Tumors.

Ifosfamid
> Zytostatikum, das Tumorzellen zerstoren kann

Immunsystem

Das korpereigene Abwehrsystem gegen Krankheiten; wesentliches Merkmal dieses
Abwehrsystems ist, dass es Krankheitserreger oder fremde Substanzen als ,,feindlich*
erkennen und Gegenmafinahmen aktivieren kann

Infektion
Krankheitserreger wie Bakterien, Viren oder Pilze dringen in den Korper ein und ver-
mehren sich

Infusion
GroBere Fliissigkeitsmengen (Ndhrlosungen, Medikamente) werden dem Organismus
meist tropfchenweise iiber eine Ader zugefiihrt.

Karzinom

Geschwulst, die aus Deckgewebe (Epithel) entsteht; Karzinome besitzen viele Formen,
die sich z.B. in Bezug auf den Gewebeaufbau und das Wachstum unterscheiden: etwa
Adenokarzinom = von Driisen ausgehend, Plattenepithelkarzinom = von Plattenepithel
tragenden Schleimhduten ausgehend

Keimdriisen
» Driisen, die sowohl die Keimzellen als auch die Sexualhormone bilden; bei Frauen:
Eierstocke; bei Mannern: Hoden

Kernspintomographie, Magnetresonanztomographie (MRT)

Bildgebendes Verfahren, das die Magnetwirkung ausnutzt: Das Anlegen und Losen
starker Magnetfelder ruft Signale des Gewebes hervor, die je nach Gewebeart unter-
schiedlich stark ausfallen. Verarbeitet ergeben diese Signale Schnittbilder mit einer
sehr hohen Auflésung. Bei diesem Verfahren kann » Kontrastmittel gegeben werden,
um den » Tumor noch besser sichtbar zu machen. Diese Untersuchung findet in einem
relativ engen Tunnel statt, den manche Menschen als beklemmend empfinden. Es diir-
fen keine Metallgegenstande mit in den Untersuchungsraum genommen werden. Bei
Menschen mit Herzschrittmachern oder Metallimplantaten (z.B. kiinstlichen Hiiftge-
lenken) kann die Kernspintomographie nur im Einzelfall erfolgen.
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Kontrastmittel

Kontrastmittel werden gegeben, um im Rontgenbild bestimmte Strukturen besser dar-
zustellen. Rontgenstrahlen werden vom Kontrastmittel mehr (positives Kontrastmittel)
oder weniger (negatives Kontrastmittel) aufgenommen als vom umgebenden Kérper-
gewebe. Dadurch ldsst sich das Organ, in dem sich das Kontrastmittel befindet, kon-
trastreicher darstellen.

Leukozyten
Weif3e Blutkdrperchen; sie spielen die Hauptrolle im Kampf des Korpers gegen » Infek-
tionen. Diese Zellen sind in drei Hauptgruppen unterteilt: Granulozyten, Lymphozyten,

Monozyten. Beim gesunden Menschen ist nur ein geringer Teil der im Korper vorhande-

nen Leukozyten im Blut zu finden; die meisten Leukozyten befinden sich im Knochen-
mark beziehungsweise in verschiedenen Organen und Geweben. Eine Erh6hung der
Leukozytenzahl im Blut deutet auf eine Krankheit hin.

Lokalisation
Hier: der genaue Sitz des » Tumors im Korper

Lumbalpunktion

Einstich in den Fliissigkeitsraum im Wirbelkanal (zwischen dem dritten und vierten
oder vierten und fiinften Lendenwirbel-Dornfortsatz), der das Riickenmark umgibt, um
Nervenwasser (Liquor) zu entnehmen oder Medikamente in den Lumbalkanal einzu-
traufeln; dies geschieht unterhalb des eigentlichen Riickenmarks im Lendenwirbel-
bereich (lumbal)

Lymphknoten

Die linsen- bis bohnengrof3en Lymphknoten sind an zahlreichen Stellen des Kérpers
(Lymphknotenstationen) Filter fiir das Gewebewasser (Lymphe) einer Kérperregion.
Sie beherbergen weifle Blutkorperchen (besonders Lymphozyten) mit wichtigen Ab-
wehrfunktionen und dienen als Filter fiir Bakterien und auch fiir Krebszellen. Somit
sind die Lymphknoten wichtiger Teil des » Immunsystems. Die oft verwendete Be-
zeichnung Lymphdriisen ist missverstédndlich, da die Lymphknoten keinerlei Driisen-
funktion besitzen.

Metastase

Tochtergeschwulst, die entsteht, wenn Tumorzellen aus dem urspriinglichen Krank-
heitsherd verstreut werden; Fernmetastase: Metastase, die fern des urspriinglichen
> Tumors angetroffen wird. Eine Metastasierung kann iiber den Blutweg (hdmatogen)
oder mit dem Lymphstrom (lymphogen) erfolgen.

Onkologie, onkologisch
Lehre von den Krebserkrankungen, Krebserkrankungen betreffend

Pddiatrie
Kinderheilkunde

postoperativ
Nach der Operation

Primdrtumor
Die zuerst entstandene Geschwulst, von der Tochtergeschwiilste (» Metastasen) aus-
gehen kdnnen

Prognose
Heilungsaussicht, Voraussicht auf den Krankheitsverlauf

Remission

Das Nachlassen chronischer Krankheitszeichen; eine Remission ist aber nicht zwingend
mit Heilung gleichzusetzen. Die klinische Terminologie unterscheidet dariiber hinaus
zwischen Voll- und Teilremission (partielle Remission). Im ersten Fall sind samtliche
Krankheitszeichen verschwunden, Blutbild und Knochenmark weisen normale Werte
auf. Bei einer Teilremission sind diese Anzeichen lediglich verbessert.

Rezidiv
»Rickfall” einer Krankheit, im engeren Sinn ihr Wiederauftreten nach einer erschei-
nungsfreien (symptomfreien) Periode
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Sarkom
Bosartiger » Tumor, der von Binde- und Stiitzgewebe ausgeht ; ndher bezeichnet nach
seinem Ursprung, zum Beispiel Rhabdomyosarkom; Osteosarkom; Fibrosarkom

Sonographie
> Ultraschalluntersuchung

Stadieneinteilung (Staging)

Bei bosartigen » Tumoren wird die Ausbreitung innerhalb des Entstehungsorgans in die
Nachbarorgane und in andere Organe festgelegt, wobei die Grof3e des urspriinglichen
Tumors (» Primdrtumor), die Zahl der befallenen » Lymphknoten und die » Metastasen
formelhaft erfasst werden. Das Staging dient der Auswahl der am besten geeigneten
Behandlung.

Strahlentherapie (Radiotherapie)

Behandlung mit ionisierenden Strahlen, die iiber ein spezielles Gerdt (meist Linearbe-
schleuniger) in einen genau festgelegten Bereich des Korpers eingebracht werden. So
sollen Tumorzellen zerstort werden. Die Bestrahlungsfelder werden vorab so geplant
und berechnet, dass die Dosis in der Zielregion ausreichend hoch ist und gleichzeitig
gesundes Gewebe bestmoglich geschont wird. Man unterscheidet die interne Strahlen-
therapie (Spickung [ Afterloading-Verfahren mit radioaktiven Elementen) und die exter-
ne Strahlentherapie, bei der der Patient in bestimmten, genau festgelegten Korperregi-
onen von auf3en bestrahlt wird.

Symptom
Krankheitszeichen

Therapie
Kranken-, Heilbehandlung

Thrombozyten
Blutpldttchen; kleinste Form der Blutkérperchen; sie haben die Aufgabe, die Blutge-
rinnung aufrecht zu erhalten

Transfusion
Ubertragung, zum Beispiel von Blut oder Blutbestandteilen

Tumor

Allgemein jede umschriebene Schwellung (Geschwulst) von Korpergewebe; im engeren
Sinne gutartige oder bosartige, unkontrolliert wachsende Zellwucherungen, die im ge-
samten Korper auftreten kdnnen

Tumorareal
Flache, iiber die sich der » Tumor ausgebreitet hat

Tumormarker

Stoffe, deren Nachweis oder genauer gesagt erhohte Konzentration im Blut einen
Zusammenhang mit dem Vorhandensein und / oder dem Verlauf von bosartigen

» Tumoren aufweisen kann. Diese Tumormarker sind jedoch nicht zwangsldufig mit dem
Auftreten eines Tumors verbunden und kdnnen in geringen Mengen (Normalbereich)
auch bei Gesunden vorkommen. Sie eignen sich deshalb nicht so sehr als Suchmethode
zur Erstdiagnose eines Tumors, sondern besonders fiir die Verlaufskontrollen von be-
kannten Tumorleiden.

Ultraschalluntersuchung (Sonographie)

Diagnosemethode, bei der Ultraschallwellen durch die Haut in den Kérper eingestrahlt
werden, so dass sie an Gewebs- und Organgrenzen zuriickgeworfen werden. Die zu-
riickgeworfenen Schallwellen werden von einem Empfanger aufgenommen und mit Hilfe
eines Computers in entsprechende Bilder umgewandelt. Man kann mit dieser Methode
die Aktionen beweglicher Organe (Herz oder Darm) verfolgen. Eine Strahlenbelastung
tritt nicht auf.

Zentrum, pddiatrisch-onkologisches
Kinderklinik mit einer speziellen Abteilung fiir die Behandlung krebskranker Kinder

Zytostatikum (PL. Zytostatika)

Medikament, das das Wachstum von Tumorzellen hemmt, aber auch gesunde Zellen in
gewissem Ausmaf3 schadigen kann. Ziel ist dabei, die Zellteilung zu verhindern; Zyto-
statika werden in einer » Chemotherapie eingesetzt
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STATISTIK

Neuerkrankungen

Jungen hdufiger
betroffen als
Méddchen

Das Deutsche Kinderkrebsregister am Institut fiir Medizinische
Biometrie, Epidemiologie und Informatik (IMBEI) der Johannes-
Gutenberg-Universitdt in Mainz nahm seine Funktion bereits
1980 auf. Die gute Zusammenarbeit und Aufgeschlossenheit
aller beteiligten Kinderdrzte gegeniiber einem abgestimmten
Handeln in der Therapie und in der Dokumentation fiihrte schon
bald zu einer nahezu vollstandigen systematischen Erfassung
aller Falle von bosartigen Neubildungen im Kindesalter, die seit

1991 auf die neuen Lander der Bundesrepublik Deutschland aus-

geweitet werden konnte.

Pro Jahr werden etwa 1.800 neue Krebserkrankungen bei Kin-
dern unter 15 Jahren an das Kinderkrebsregister gemeldet (von

100.000 Kindern in Deutschland sind jahrlich etwa 14 betroffen).

Sehr viele Kinder erkranken in ihren ersten fiinf Lebensjahren:
Hier ist die Erkrankungsrate etwa doppelt so hoch wie in den
spateren Jahren.

Nach dem Jahresbericht 2009 des Deutschen Kinderkrebsregis-
ters wurden von 1980 bis einschlief3lich 2008 insgesamt 44.866
Kinder unter 15 Jahren gemeldet, die an Krebs erkrankt sind.

Jungen sind bei einigen Tumorformen haufiger betroffen als
Madchen. Das zeigt sich, wenn man die Zahl der erkrankten

Madchen und Jungen in den verschiedenen Altersklassen gegen-

tiberstellt ebenso wie beim Vergleich der einzelnen Krebsarten.
Am groften ist die Differenz bei den Non-Hodgkin-Lymphomen,
den Knochentumoren und einigen ZNS-Tumoren: Diese Krebsar-
ten treten haufiger bei Jungen als bei Madchen auf. Nieren- und

Altersstruktur

Haufigste
Diagnosegruppen

Heilungschancen
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Keimzelltumoren kommen dagegen bei Mdadchen hadufiger vor als
bei Jungen.

Anndhernd 40 Prozent aller im Kinderkrebsregister erfassten
Kinder sind zum Zeitpunkt der Diagnosestellung jiinger als fiinf
Jahre. Bei einigen Krebsarten sind besonders Kleinkinder betrof-
fen: Die Halfte der Kinder, die an einem Retinoblastom, einem
Neuroblastom oder einem Lebertumor leiden, erkrankt vor ihrem
zweiten Geburtstag. Bei Knochentumoren und Hodgkin-Lympho-
men liegt das Erkrankungsalter dagegen bei elf und mehr Jahren.

Haufigste Diagnosegruppen bei Kindern sind Leukamien (34,1
Prozent), Tumoren des Zentralen Nervensystems (ZNS-Tumoren
22,9 Prozent) und Lymphome (11,4 Prozent). Von den Einzeldia-
gnosen ist die akute lymphoblastische Leukdmie mit Abstand die
verbreitetste Krebsart bei Kindern (26,8 Prozent), gefolgt vom
Neuroblastom (7,6 Prozent).

Betrachtet man die regionale Verteilung der Erkrankungsraten,
kann man keinen Unterschied zwischen dem Norden und Siiden
oder dem Osten und Westen der Bundesrepublik verzeichnen.
Auch ldsst sich keine auffallige Haufung von Krankheitsféllen in
bestimmten Gebieten feststellen.

Den Daten des Kinderkrebsregisters zufolge sind die Heilungs-
chancen krebskranker Kinder in Deutschland in den letzten

20 Jahren deutlich gestiegen. Insgesamt verbesserte sich die
10-Jahres-Uberlebenswahrscheinlichkeit von 67 Prozent auf

76 Prozent. Zehn Jahre nach der Diagnose ,,Leukdmie“ lebten
zum Beispiel Anfang der achtziger Jahre nur noch etwa 65 Pro-
zent der erkrankten Kinder, zu Beginn dieses Jahrtausends sind
es 79 Prozent.
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> Internetadresse Unter www.kinderkrebsregister.de finden Sie im Internet aus-
fiihrliche Informationen.

Die nachfolgende Grafik aus dem Jahresbericht des Kinderkrebs-
registers gibt einen Uberblick liber die am hidufigsten gestellten
Einzeldiagnosen.

Leukdamien 34,1 %
RN ZNS-Tumoren
Periphere Nervenzelltumoren

Retinoblastom
Nierentumoren
1,1 % Lebertumoren
Knochentumoren
Weichteilsarkom
Keimzelltumoren

1,6 % Karzinome

0,1 % Andere Diagnosen

| ! \ ! \ ! \
0 5 10 15 20 25 %

Relative Hdufigkeit der gemeldeten Patienten nach den héufigsten Einzeldiagnosen
(Deutschland 1999 - 2008). Summe der Einzeldiagnosen: n = 18.195
Quelle: Jahresbericht 2009 (1980 — 2008) des Deutschen Kinderkrebsregisters, Mainz

ANHANG

Elternhduser und Elternwohnungen (nach PLZ)

Elternwohnung des Forderkreises fiir
krebskranke Kinder e.V. Dresden
Goetheallee 13

01309 Dresden

Tel.: 03 51/4 59 61 61

Fax: 03 51/4 42 5430

E-Mail: info@sonnenstrahl-ev.org

Elternhaus der Elternhilfe fiir
krebskranke Kinder Leipzig e.V.
Philipp-Rosenthal-Str. 21

04309 Leipzig
Tel.:0341/2252419

Fax: 0341/2 251598

E-Mail: elternhilfe-leipzig@web.de
Internet: www.elternhilfe-leipzig.de

Kinderplanet Halle

Elternhaus und -appartements des
Vereins zur Forderung krebskranker
Kinder e.V.

Ernst-Grube-Straie 31

06120 Halle

Tel.: 0345/5400501/02

Fax: 03 45/5 40 0508

E-Mail: kontakte@kinderplanet-halle.de
Internet: www.kinderplanet-halle.de

Elternwohnung der Elterninitiative
fiir krebskranke Kinder Jena e.V.
Forstweg 16

07745 Jena

Tel.: 036 41/2 8803

Fax: 036 41/61 66 75

E-Mail: ekk-jena@t-online.de
Internet: www.ekk-jena.de

Elternwohnung des Elternvereins
krebskranker Kinder e.V.
Rudolf-Krahl-Str. 61a

09116 Chemnitz

Tel.: 0371/42 0899

Fax: 03 71/41 1000

E-Mail: ekk-chemnitz@t-online.de

1. Elternwohnung Kinderhilfe
Berlin-Brandenburg e.V.
Transvaalstr. 26

13351 Berlin

Tel.: 030/398998-40

Fax: 030/39 89 98-99
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Elternwohnung Kinderhilfe
Berlin-Brandenburg e.V.
Triftstr. 42

13353 Berlin
Tel.:030/398998-40

Fax: 030/39 89 98-99

E-Mail: home@kinderhilfe-ev.de
Internet: www.kinderhilfe-ev.de

Elternhaus ,,Mildred Scheel*
Loitzerstrafie 24

17489 Greifswald

Tel.: 03834/5027 28

Fax: 038 34/50 11 20

Elternwohnung des Vereins zur Férderung
krebskranker Kinder e.V.

Schweriner Str. 20c

18069 Rostock

Tel.: 0381/2 019850

E-Mail: verein@kinderkrebshilfe-rostock.de
Internet: www.kinderkrebshilfe-rostock.de

Elternhaus des Forderkreises fiir krebs-
kranke Kinder und Jugendliche e.V. Kiel
Forstweg 1

24105 Kiel

Tel.: 0431/3117 34

Fax: 0431/ 3198400

E-Mail: info@krebskranke-kinder-kiel.de
Internet: www.krebskranke-kinder-kiel.de

Elternwohnung und -appartements
des Vereins fiir krebskranke Kinder
Hannover e.V.

Carl-Neuberg-Str. 1

30625 Hannover

Tel.: 0511/532-3220

Fax: 0511/532-9120

STAR CARE Elternhaus Kassel
Moncheberg Str. 52

34125 Kassel

E-Mail: info@elternhaus-kassel.com
Internet: www.elternhaus-kassel.com

Familienzentrum fiir krebskranke Kinder
Gief3en e.V.

Friedrichstr. 30

35392 Giefien

Tel.: 06 41/97519-0

Fax: 06 41/97519-22

E-Mail: info@familienzentrumgiessen.de
Internet: www.familienzentrumgiessen.de

Elternhaus der Elternhilfe fiir das
krebskranke Kind Gottingen e.V.

Am Papenberg 9

37075 Gottingen

Tel.: 0551 /37 44 94

Fax: 0551 /37 44 95

E-Mail: info@elternhaus-goettingen.de
Internet: www.elternhaus-goettingen.de

Elternhaus des Forderkreises
krebskranker Kinder e.V.

Leipziger Str. 44

39120 Magdeburg

Tel.:0391/6 6298 22

Fax: 03 91/6 6298 23

E-Mail: foerderkr.krebskr.kinder-md@t-online.de
Internet: www.krebskranke-kinder-magdeburg.de

Elternzimmer - Kinderklinik Dortmund
Elterntreff leukdmie- und tumor-
erkrankter Kinder e.V.

Monika Gamez

Humboldtstr. 52 - 54

44137 Dortmund

Tel.: 0231/206 34 15

E-Mail: elterntreff.buero@t-online.de

Elternhaus der Essener Elterninitiative
krebskranker Kinder e.V.

Kaulbachstrafe 8 - 10

45147 Essen

Tel.: 0201/87857-0

Fax: 0201/878 57-155

E-Mail: info@krebskranke-kinder-essen.de
Internet: www.krebskranke-kinder-essen.de

Elternhaus der Elterninitiative
tumorerkrankter Kinder / Datteln
Lloydstrafle 18a

45711 Datteln

Tel.: 023 63/975-344
Fax:02363/728870

Familienhaus Universitatsklinik

Miinster e.V.

Albert-Schweitzer-Str. 44

48149 Miinster

Tel.: 02 51/98 15 50

Fax: 02 51/9 81 55-400

E-Mail: familienhaus-muenster@t-online.de
Internet: www.familienhaus-muenster.de

Elternhaus des Vereins zur Férderung

krebskranker Kinder Miinster e.V.

Rishon-Le-Zion-Ring 26

48149 Miinster

Tel.+Fax: 02 51 /8 35 50 60

E-Mail: buero@kinderkrebshilfe-
muenster.de

Internet: www.kinderkrebshilfe-muenster.de

Elternhaus Koln

Gleueler Strafie 48

50931 Koln

Tel.: 0221/9 42 54-0

Fax: 02 21/9 42 54-79

E-Mail: elternhaus@krebskrankekinder-
koeln.de

Internet: www.krebskrankekinder-koeln.de

Elternhaus-Familienzentrum Bonn
JoachimstraBe 20

53113 Bonn

Tel.: 0228 /913 94-42

Fax: 02 28/9 13 94-33

E-Mail: info@foerderkreis-bonn.de
Internet: www.foerderkreis-bonn.de
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Villa Kunterbunt

Elternwohnung fiir Familien mit
krebs- und chronisch kranken Kindern
Feldstrale 16

54290 Trier

Tel.: 06 51 /9 47-30 40

Fax: 06 51/947-30 42

E-Mail: info@villa-kunterbunt-trier.de

Elternhaus des Fordervereins fiir Tumor-
und Leukdmiekranke Kinder Mainz e.V.
Lindenschmitstr. 53

55131 Mainz

Tel.:06131/237234

Fax: 06131/66 93933

E-Mail: krebskrankekinder.mainz@t-online.de

Elternwohnung der Elterninitiative
krebskranker Kinder

Koblenzer Str. 116

56073 Koblenz

Tel.: 0261 /57 93 221

Fax: 02 61/57 93 277

E-Mail: info@eikkk.de

Internet: www.krebskranke-kinder-koblenz.de

Familienzentrum Hilfe fiir krebskranke
Kinder Ffm e.V.

Komturstrafie 3

60528 Frankfurt

Tel.:069/96 78 07-0

Fax: 0 69/96 78 07 40

E-Mail: info@hfkk.de

Internet: www.hfkk.de

wVilla Kunterbunt“ Uni-Kinderklinik
Homburg

Gebdude 9, Dachgeschoss

66241 Homburg
Tel.:06841/1628327

Internet: www.kinderkrebshilfe-saar.de

Elternhaus Mannheim
Jacob-Trumpfheller-Strafie 14

68167 Mannheim

Tel.: 0621/ 338210

Fax: 0621 /18 15 272

E-Mail: elfibreiter@web.de

Internet: www.krebskranke-kinder.de

Elternhaus der DLFH-Heidelberg im
Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin
Im Neuenheimer Feld 430

69120 Heidelberg

Tel.: 062 21/56 38 404

Elternwohnung der Elterngruppe

fiir krebskranke Kinder und

Jugendliche Ludwigsburg

Jagerstr. 62a

70174 Stuttgart

Tel.:07141/482281

Internet: www.sabine-doergs-stiftung.de

Elternhaus Stuttgart Férderkreis
krebskranke Kinder e.V.
Hasenbergstr. 85 /87

70176 Stuttgart

Tel.: 07 11/63 03 59

Fax: 07 11/63 69 660
Internet: www.foerderkreis-krebskranker-
kinder.de

Elternwohnungen und Tagesstdtte des
Geschwisterhauses Tiibingen e.V.
Hallstattstrafle 1

72070 Tiibingen

Tel.: 07071 /440507

E-Mail: info@geschwisterhaus.de
Internet: www.geschwisterhaus.de

Elternhaus des Fordervereins fiir

krebskranke Kinder Tiibingen e.V.

Justinus-Kerner-Str. 5

72070 Tiibingen

Tel.:07071/94 6812

Fax: 07071/94 68 13

E-Mail: elternhaus@krebskranke-
kinder-tuebingen.de

Internet: www.krebskranke-

kinder-tuebingen.de

Karlsruher Elternhaus Forderverein
fiir krebskranke Kinder e.V.
Moltkestr. 9

76185 Karlsruhe

Tel.: 07 21 /83 04 129

E-Mail: elternhauska@aol.com
Internet: www.stelzemaennchen.de

»Karl-Giinther-Haus*
Elternhaus des Fordervereins fiir
krebskranke Kinder Freiburg e.V.
Mathildenstrafie 3

79106 Freiburg

Tel.: 07 61 /27 52 42

Fax: 07 61 /27 54 28
Geschwisterspielstube im Elternhaus
Freiburg

Tel.: 07 61/27091 34

E-Mail: info@helfen-hilft.de
Internet: www.helfen-hilft.de

Elternwohnungen der Elterninitiative
Intern 3 e.V.

Im Dr. von Haunersches Kinderspital
Adlzreiterstr. 2

80337 Miinchen

Tel.:089/7 2589 39

Fax: 089/53 57 12

E-Mail: info@eltern-intern3.de
Internet: www.eltern-intern3.de

Elternwohnung der Elterninitiative
krebskranker Kinder Miinchen e.V.
Haus Hildegard

Belgradstr. 4

80796 Miinchen

Tel.: 089/53 40 26

E-Mail: ei-buero@t-online.de
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»Mildred Scheel Haus* der Elterninitia-

tive krebskranker Kinder Augsburg

Neusdsser Str. 43a

86156 Augsburg

Tel.: 0821/44069-20

Fax: 08 21/44 06 9-99

E-Mail: info@krebskranke-kinder-
augsburg.de

Internet: www.krebskranke-kinder-

augsburg.de

Eltern-Wohnhaus Ulm
»Maria-Hermann-Haus*
Eythstrafie 12

89075 Ulm

Tel.: 07 31/15995-0

Fax: 07 31/15995-29

E-Mail: info@foerderkreis-ulm.org
Internet: www.foerderkreis-ulm.org

Eltern-Wohnhduser Ulm
»Hartmut-Blauw-Haus*
Prittwitzstr. 48

89075 Ulm

Tel.: 07 31/966 09-0
Fax: 07 31/9 66 09-29

Elternwohnung der Elterninitiative
krebskranker Kinder e.V.
Johannisstrafle 40

90419 Niirnberg

Tel.: 09 11/39 09 46
Fax:0911/377 8215

E-Mail: ekk-nbg@ekk-nuernberg.de

Elternappartements der Elterninitiative
krebskranker Kinder e.V.
Loschgestrafie 4

91054 Erlangen

Tel.:09131/21930

Fax: 09131/97 69 97

E-Mail: info@kinder-erlangen.de
Internet: www.kinder-erlangen.de

VKKK Ostbayern e.V.
Franz-Josef-Strauf3-Allee 17
93053 Regensburg

Tel.: 09 41/299075
E-Mail: info@vkkk.de
Internet: www.vkkk.de

Elternwohnung der Elterninitiative fiir

Leukdmie und Tumorerkrankte Kinder

Suhl/Erfurt eV.

Nordhduserstr. 92

99089 Erfurt

Tel.: 03 61/3 46 04 37

Internet: www.kinderkrebshilfe-
erfurt-suhl.de

Stand: 7 /2012
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Wie alle Schriften der Deutschen Krebshilfe wird auch diese Broschiire von namhaften
onkologischen Spezialisten auf ihre inhaltliche Richtigkeit iiberpriift. Der Inhalt wird
jdhrlich aktualisiert. Der Ratgeber richtet sich in erster Linie an medizinische Laien und
erhebt keinen Anspruch auf Vollstdandigkeit. Er orientiert sich an den Qualitatsrichtlinen
DISCERN und Check-In fiir Patienteninformationen, die Betroffenen als Entscheidungs-
hilfe dienen sollen.

Die Deutsche Krebshilfe ist eine gemeinniitzige Organisation, die ihre Aktivitdten aus-
schlieBlich aus Spenden und freiwilligen Zuwendungen finanziert. Offentliche Mittel
stehen ihr nicht zur Verfiigung. In einer freiwilligen Selbstverpflichtung hat sich die
Organisation strenge Regeln auferlegt, die den ordnungsgemafien, treuhdanderischen
Umgang mit den Spendengeldern und ethische Grundséatze bei der Spendenakquisition
betreffen. Dazu geho6rt auch, dass alle Informationen der Deutschen Krebshilfe neutral
und unabhangig sind.

Diese Druckschrift ist nicht zum Verkauf bestimmt. Nachdruck, Wiedergabe, Verviel-
faltigung und Verbreitung (gleich welcher Art) auch von Teilen bediirfen der schrift-
lichen Genehmigung des Herausgebers. Alle Grafiken, Illustrationen und Bilder sind
urheberrechtlich geschiitzt und diirfen nicht verwendet werden.

»Deutsche Krebshilfe“ ist eine eingetragene Marke (DPMA Nr. 396 39 375).

Liebe Leserin, lieber Leser,

die Informationen in dieser Broschiire sollen Ihnen helfen, Ihrem
Arzt gezielte Fragen iiber lhre Erkrankung stellen zu kénnen und
mit ihm gemeinsam {iber eine Behandlung zu entscheiden.

Konnte unser Ratgeber Ihnen dabei behilflich sein? Bitte beant-

worten Sie hierzu die umseitigen Fragen und lassen Sie uns die

Antwortkarte baldmoglichst zukommen. Vielen Dank!

Kannten Sie die Deutsche Krebshilfe bereits?

Deutsche Krebshilfe e.V.

Buschstrafie 32

O Nein

O Ja

53113 Bonn

Beruf:

Geschlecht:

Alter:

lhre Angaben werden selbstverstandlich vertraulich behandelt.



SAGEN SIE UNS IHRE MEINUNG

Die Broschiire hat meine Fragen beantwortet

Ich bin

O Interessierter

O Angehoriger

O Betroffener

Zu Untersuchungsverfahren

O1

O3 O 4 O 5

O 2

Ich habe die Broschiire bekommen

Zur Wirkung der Behandlungsverfahren

O1

O3 O 4 O 5

O 2

O Biicherregal im Wartezimmer

O Apotheke

O Vom Arzt personlich
O Krankenhaus

Zum Nutzen der Behandlungsverfahren

O1

O3 O 4 O5

O 2

O Selbsthilfegruppe

O Angehorige / Freunde
O Internetausdruck

Zu den Risiken der Behandlungsverfahren

01

O Deutsche Krebshilfe

O3 O 4 O 5

O 2

Zur Nachsorge

O 1

Das hat mir in der Broschiire gefehlt

O 3 O 4 o5

O 2

Der Text ist allgemein verstandlich

O1

O3 O 4 O 5

O 2

2 stimmteinigermafien

4 stimmt kaum

stimmt vollkommen

3 stimmt teilweise

1

0040072

stimmt nicht

5

Name:

O Ich interessiere mich fiir den Mildred-Scheel-Kreis,
den Forderverein der Deutschen Krebshilfe.

(Dafiir benétigen wir Ihre Anschrift)

Strafle:

PLZ | Ort:

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.

Unter diesem Motto setzt sich die Deutsche Krebshilfe fiir die Be-
lange krebskranker Menschen ein. Gegriindet wurde die gemein-
niitzige Organisation am 25. September 1974. |hr Ziel ist es, die
Krebskrankheiten in all ihren Erscheinungsformen zu bekampfen.
Die Deutsche Krebshilfe finanziert ihre Aktivitdaten ausschlieflich
aus Spenden und freiwilligen Zuwendungen der Bevilkerung. Sie
erhdlt keine 6ffentlichen Mittel.

¢ Information und Aufklarung tiber Krebskrankheiten sowie die Moglichkeiten
der Krebsvorbeugung und -fritherkennung

e Verbesserungen in der Krebsdiagnostik

¢ Weiterentwicklungen in der Krebstherapie

¢ Finanzierung von Krebsforschungsprojekten / -programmen

e Gezielte Bekdmpfung der Krebskrankheiten im Kindesalter

e Forderung der medizinischen Krebsnachsorge, der psychosozialen Betreuung
einschlieflich der Krebs-Selbsthilfe

¢ Hilfestellung, Beratung und Unterstiitzung in individuellen Notfdllen

Die Deutsche Krebshilfe ist fiir Sie da.

Rufen Sie uns an:

Zentrale: 0228 /72990-0 (Mo bis Fr 8 — 17 Uhr)

Informationsdienst: 0228 /729 90-95 (Mo bis Fr 8 — 17 Uhr)

Hartefonds: 0228 /72990 -94 (Mo bis Do 8.30 — 17 Uhr, Fr 8.30 — 16 Uhr)

Oder schreiben Sie uns:
Deutsche Krebshilfe, Buschstrafle 32, 53113 Bonn
E-Mail: deutsche@krebshilfe.de
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HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.




