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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

Experten sind sich darin einig: Auf kaum einem anderen
Gebiet hat die internationale Krebsforschung in den
zuriickliegenden 20 Jahren ahnlich Gberzeugende Erfolge
aufzuweisen wie bei der Behandlung der meisten Krebs-
arten im Kindesalter. Zurlckzufihren ist dieses Uberaus
ermutigende Ergebnis in erster Linie auf eine syste-
matische Fortentwicklung der Chemo- und Strahlenthera-
pie sowie auf eine weitere Perfektionierung operativer
Techniken.

Erheblich zu diesem Erfolg beigetragen hat aber auch die
regionale Zentralisierung der Behandlung krebskranker
Kinder in padiatrisch-onkologischen Therapiezentren, die
nach Meinung von Fachleuten in Zukunft weiter voran-
getrieben werden muss. Denn erst diese strukturelle
Verbesserung ermdglichte in der Bundesrepublik eine ge-
zielte Forderung der péadiatrisch-onkologischen Therapie-
studien sowie die gemeinsame Arbeitsplanung aller be-
teiligten Fachdisziplinen.

Diese Entwicklung ist von der Deutschen Krebshilfe seit
ihrer Grindung im Herbst 1974 systematisch und
schwerpunktmaRig gefordert worden. Krebserkrankun-
gen im Kindesalter immer friiher festzustellen und immer
besser behandeln zu kénnen, ist ein zentrales Anliegen
der Deutschen Krebshilfe, wobei die Forderung von wis-
senschaftlich hochqualifizierten Leukdmieforschungs-
und Therapieprogrammen von Beginn an ein besonderes
Schwergewicht besald.
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Der unbestreitbare Aufschwung in der deutschen péadia-
trischen Onkologie wurde nicht zuletzt dadurch erzielt,
dass die Deutsche Krebshilfe in ganz Deutschland zahl-
reiche Abteilungen und Einrichtungen auf dem Gebiet
der padiatrischen Onkologie férderte.

Das Anliegen dieser Broschire ist es, die Eltern krebs-
kranker Kinder zu ermutigen, sie Uber die bestehenden
Maoglichkeiten zu informieren und ihnen damit eine Hilfe-
stellung zur Bewaltigung ihrer Situation anzubieten. Sie
kann und soll den personlichen Kontakt zum Arzt, Psy-
chologen oder Sozialarbeiter nicht ersetzen. Unser Ziel ist
vielmehr, erste Informationen zu vermitteln, die den Ein-
stieg in das notwendige Gesprach mit dem Arzt erleich-
tern. Darlber hinaus stehen Ihnen die Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter der Deutschen Krebshilfe fir weiterge-
hende Fragen zur Verfligung.

lhre
Deutsche Krebshilfe

Eine Bitte in eigener Sache:

Am Ende dieses Ratgebers finden Sie einen Fragebogen,
mit dem wir gern von lhnen erfahren méchten, ob die
Broschiire die von lhnen bendtigten Informationen
tatsdchlich vermitteln konnte. Wir wéren lhnen dankbar,
wenn Sie uns diesen Fragebogen gelegentlich zu-
schicken widirden.

Vielen Dank.
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Krebs — was ist das?

1.700 bis 1.800 Kinder und Jugendliche bis zum 15. Le-
bensjahr erkranken in der Bundesrepublik jahrlich neu an
Krebs. Dabei ist Krebs ein Oberbegriff flr Uber hundert
verschiedene Arten bdsartiger Erkrankungen, die sich in
ihrem Verlauf, ihrer Behandlung und ihren Heilungschan-
cen oft sehr stark voneinander unterscheiden. Sie sind je-
doch alle durch ein verandertes, unkontrolliertes Wachs-
tum von Zellen gekennzeichnet: Es entstehen in grofder
Zahl unreife Zellen, die aber keine Funktion fir den Orga-
nismus Ubernehmen. Die gesunden Zellen werden da-
durch stark beeintrachtigt und immer mehr verdrangt.

Krebserkrankungen beruhen auf einer Fehlschaltung
der das Zellwachstum regulierenden Zellgene. Wo-
durch diese Fehlschaltung ausgelost wird, ist bis
heute noch weitgehend ungeklart. Allerdings ver-
treten Wissenschaftler die Ansicht, dass sehr unter-
schiedliche Griinde innerhalb und aufRerhalb des
Organismus eine Rolle spielen konnen.

Auf den folgenden Seiten finden Sie kurze Beschreibun-
gen der einzelnen Krebsarten im Kindesalter, Informatio-
nen Uber erste Warnzeichen, Diagnosestellung, Verlauf
und Behandlungsmaglichkeiten der Erkrankung.

Besteht der Verdacht und bestatigt sich dieser, dass |hr
Kind krank ist, ist es wichtig, dass Sie ein vertrauensvol-
les Verhaltnis zu den behandelnden Arzten entwickeln.
Wie Betroffene und Arzte ihre Handlungen abstimmen
und sich auf einer gemeinsamen Basis verstandigen kon-
nen, um das bestmadgliche Behandlungsergebnis zu errei-
chen, erfahren Sie in der Broschire ,TEAMWORK - Die
blauen Ratgeber 31" (Bestelladresse Seite 74).

Krebszellen verdrangen
gesunde Zellen

Vertrauensvolles
Verhaltnis zwischen
Eltern und Arzten

Y
. A\
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Haufigste Krebser-
krankung bei Kindern

Leukamie im Kindesalter

Etwa ein Drittel aller krebskranken Kinder in Deutschland
leidet an Leukamie. Sie ist somit die haufigste Krebser-
krankung im Kindesalter und entsteht im Knochenmark,
dem blutbildenden Organ des menschlichen Kérpers. Die
im Knochenmark produzierten Blutzellen lassen sich nach
drei Hauptgruppen unterscheiden:

Rote Blutkérperchen (Erythrozyten) sind fir den Sauer-
stofftransport im Koérper verantwortlich. Blutplattchen
(Thrombozyten) sorgen bei Verletzungen fir die Blutstil-
lung. Weilie Blutkérperchen (Leukozyten) bekdmpfen im
Korper Infektionen. Man unterscheidet drei Arten: Granu-
lozyten, Lymphozyten und Monozyten.

Eine Leukamie entsteht, wenn der normale Reife-
prozess der weifRen Blutkorperchen durch eine Fehl-
schaltung der Regulationsgene unterbrochen wird
und unreife weilRe Blutkorperchen (Blasten) explo-
sionsartig zunehmen.

Vermehren sich die Blasten, ohne ihre eigentliche Auf-
gabe, normale Blutzellen zu bilden, zu erfillen, kommt es
zu einer Verdrangung und verminderten Neubildung der
normalen roten und weiRen Blutkdrperchen sowie der
Blutplattchen.

Leukiamieformen

Grundsatzlich unterscheidet man bei Leukdmien zwi-
schen akuten und chronischen Formen, wobei es bei den
akuten wiederum zwei Arten gibt, und zwar die lymphati-
sche und die myeloische Leukédmie. Bei Kindern spielen
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die so genannten chronischen Leukdamien eine unterge-
ordnete Rolle; die weit Uberwiegende Mehrzahl der Kin-
der leidet an akuten Formen, die unbehandelt innerhalb
von Wochen zum Tode fuhren.

Die haufigste Art der Leukamie im Kindesalter ist mit
Uber 80 Prozent aller Falle die akute lymphatische Leuka-
mie (ALL). Sie tritt auf, wenn Lymphozyten, eine Unter-
gruppe der weilden Blutkodrperchen, nicht ausreifen, son-
dern sich als unreife leukamische Blasten unkontrolliert
vermehren. Besonders haufig davon betroffen sind Kin-
der im Alter von drei bis sieben Jahren. Doch kénnen
auch Jugendliche und Erwachsene an ALL erkranken.

Meist beginnt die Krankheit schleichend und fihrt, aus-
gehend vom Knochenmark, zu einer Vergrofderung von
Lymphknoten, Leber und Milz. Ist die Krankheit fortge-
schritten, kdnnen auch nicht-blutbildende Organe wie
etwa die Hirnhaut, die Hoden, die Haut oder die Nieren
von leukamischen Blasten befallen sein.

Etwa 20 Prozent aller Kinder, die an Leukdmie erkranken,
leiden an akuter myeloischer Leukdmie (AML). Sie tritt
auf, wenn Granulozyten, ebenfalls eine Unterform der
weilRen Blutkdrperchen, sich in unausgereiftem Zustand
rapide vermehren und im Knochenmark ausbreiten.

Die akute myeloische Leukamie ist schwieriger zum Still-
stand zu bringen als die akute lymphatische Leukdmie.
Doch wurden auch hier gerade in den letzten Jahren
Fortschritte erzielt.

Die akute lymphatische
Leukdmie

Die akute myeloische
Leukamie

Behandlungsmaglich-
keiten verbessert



’I O KREBS IM KINDESALTER

Zusammensetzung
des Blutes verandert

Leukdamie-Symptome

Erkrankt ein Kind an Leukdmie, gehen in seinem Blut be-

stimmte Veranderungen vor:

e Die Menge der roten Blutkorperchen, Gber die der
Sauerstofftransport in den Kérpergeweben erfolgt,
nimmt ab. Die Kinder werden blass und schlapp, und
der Korper und seine Organe kénnen nicht mehr aus-
reichend mit Sauerstoff versorgt werden.

e Der Mangel an funktionstlchtigen weilRen Blutkdrper-
chen, deren Aufgabe die Infektionsabwehr ist, flhrt
dazu, dass im Blut nicht mehr genltigend Zellen vor-
handen sind, die eindringende Keime bekdmpfen. Das
betroffene Kind ist besonders infektanfallig und ab-
wehrschwach.

e Die verminderte Zahl der Blutplattchen, die eine wich-
tige Rolle fur die Blutstillung spielen, fihrt dazu, dass
das leukamiekranke Kind zu Blutungen und Bluter-
gUssen neigt.

Die einschneidenden Veranderungen im kindlichen Orga-
nismus werden nach auf3en hin durch eine Reihe charak-
teristischer Merkmale erkennbar.

Hinweiszeichen flir eine Leukamie konnen sein:

e Fieber ohne ersichtlichen Grund,

e Blasse und , Durchsichtigkeit” des Kindes,

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

e blaue Flecken schon bei geringen Einwirkungen
von aufden,

o wechselnde Knochen- und Gelenkschmerzen,

o Midigkeit und Lustlosigkeit,

e Bauchschmerzen und Appetitlosigkeit,

e Schwellungen der Lymphknoten.
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Sollten Sie eines oder mehrere dieser Verdachtszeichen,
die auf Leukdmie hinweisen koénnten, an Ilhrem Kind ent-
decken, missen Sie nicht gleich erschrecken. In den
meisten Fallen wird die Klarung durch den Arzt ergeben,
dass die Ursache eine andere und harmlos ist. Ubrigens:

Kinder bis zum sechsten Lebensjahr haben von Ge-
burt an Anspruch auf insgesamt neun kostenlose
Friherkennungsuntersuchungen durch den Arzt.
Versaumen Sie nicht, lhr Kind daran teilnehmen zu
lassen.

Diagnose von Leukiamien

Ob ein Kind an Leukamie erkrankt ist, kann nur eine um-
fassende Blut- und gegebenenfalls Knochenmarkuntersu-
chung mit Sicherheit klaren. Wichtig ist dabei festzustel-
len, welche Untergruppe der weilsen Blutkorperchen sich
bdsartig verandert hat, da sich hiernach die Behandlung
richtet. Aufschluss gibt oft schon der Blick durchs Mikro-
skop. Zusatzliche Labortests, insbesondere an durch
Punktion gewonnenem Knochenmark, ermaéglichen
heute eine sehr genaue, in die Einzelheiten gehende Be-
urteilung.

Von Bedeutung fir die Behandlung ist auch zu wissen,
ob aufierhalb des Knochenmarks noch andere Organe
wie etwa das zentrale Nervensystem oder innere Organe
von den Leukémiezellen befallen sind. Klarheit dartber
verschaffen apparative Untersuchungen wie Rontgen
und Ultraschall sowie Untersuchungen des Hirnwassers
(Liquor), das der Arzt durch die so genannte Lumbalpunk-
tion gewinnt.

Genaue Untersuchung
erforderlich
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Behandlung beginnt
in der Spezialklinik

Weiterbetreuung
durch den Hausarzt

Therapie von Leukamien

Ergibt das Untersuchungsergebnis zweifelsfrei, dass eine
Leuké@mieerkrankung vorliegt, muss |hr Kind umgehend
in ein padiatrisch-onkologisches Zentrum oder in eine on-
kologisch-hdmatologische Station eingewiesen werden.
Dort ist das hochqualifizierte Fachpersonal auf die Be-
handlung krebskranker Kinder spezialisiert und mit den
modernsten Therapieverfahren vertraut. Die Arzte dieser
Klinikabteilungen stehen in fachorientierten Arbeitsgrup-
pen in standiger, enger Verbindung miteinander und be-
handeln ihre Patienten nach gemeinsam entwickelten
und immer weiter verbesserten Therapiepldnen (Proto-
kollen).

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

Durch vom Facharzteteam der Spezialisten erstellte Be-
richte wird |hr Haus- oder Kinderarzt tber den Behand-
lungsverlauf unterrichtet. Dies ist deshalb wichtig, damit
er nach der Entlassung des Kindes aus der Klinik den Ge-
sundheitszustand mit Uberwachen und so zu einer
lickenlosen Betreuung Ihres Kindes beitragen kann.

Die Behandlung eines leukamiekranken Kindes

erfolgt heute in zwei gro3en Abschnitten:

e Sie beginnt mit einer mehrmonatigen, sehr inten-
siven Therapie, der so genannten /nduktionsbe-
handlung, in einer padiatrisch-onkologischen
Fachabteilung.
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e Daran schlieRRt sich eine Dauerbehandlung ge-
meinsam durch das Zentrum sowie den Kinder-
oder Hausarzt an, wahrend der die Behandlung
weitgehend von Spritzen und Infusionen auf Ta-
bletten umgestellt werden kann und die regel-
maRigen Kontrolluntersuchungen weniger haufig
erforderlich sind.

Die Gesamtdauer der Behandlung betragt etwa zwei
Jahre. Bleibt das Kind insgesamt funf Jahre rlckfallfrei,
kann es mit grofRer Sicherheit als geheilt angesehen
werden.

Die stationar durchgefihrte Therapie im ersten Behand-
lungsabschnitt ist sehr intensiv und nicht ohne Risiko. In
dieser Zeit wird eine hochdosierte, kombinierte Chemo-
therapie eingesetzt. |hr Ziel ist es, unter Einsatz verschie-
dener zellteilungshemmender Medikamente (Zytostatika)
schon innerhalb des ersten Behandlungsmonats etwa 99
Prozent aller Leukamiezellen zu zerstéren und damit eine
so genannte Remission zu erreichen. Da die Gefahr be-
steht, dass die Erkrankung auch das zentrale Nerven-
system befallen hat, erhalten alle Leukdmie-Kinder
wahrend der Anfangsphase der Behandlung eine Schutz-
behandlung flir das zentrale Nervensystem, meist in
Form von Medikamenteneintraufelung in den Lumbal-
kanal, unter Umstéanden auch zusatzlich in Form von
Bestrahlungen des Kopfes. Notwendig sind meist auch
Blut- und Thrombozytentransfusionen sowie die Verab-
reichung von Antibiotika gegen Infektionen. Diesen er-
sten Behandlungsabschnitt bezeichnet man auch als In-
duktion.

Nach finf Jahren gilt
das Kind als geheilt

Intensivtherapie in
den ersten Wochen
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Das Kind kommt
wieder nach Hause

Gute Heilungs-
aussichten

Knochenmarktrans-
plantation kann helfen

Mit Erreichen der Remission verschwinden gewdhnlich
alle erkennbaren Anzeichen der Erkrankung. Danach be-
ginnt der zweite Abschnitt der Behandlung, den das Kind
grofRtenteils zu Hause verbringt. In dieser Zeit muss es
regelmaflig chemotherapeutische Medikamente neh-
men. Ziel dieser Dauertherapie ist es, aus der Remission
eine Heilung zu machen, das heil’t zu verhindern, dass
aus vereinzelten restlichen Leukdmiezellen Ruckféalle er-
wachsen.

Das soeben beschriebene Behandlungsschema hat dazu
gefuhrt, dass 70 Prozent der an ALL erkrankten Kinder
heute 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 Behand-
lungsergebnisse innerhalb der letzten 20 Jahre verbes-
sert haben: Noch 1970 flhrten beide Leukédmiearten fast
ausnahmslos nach wenigen Monaten zum Tode.

Knochenmarktransplantation (KMT)
bei Leukamie

Trotz der zuvor genannten Erfolge sprechen manche Kin-
der auf die erste Leukédmiebehandlung nicht oder nur teil-
weise an und erleiden deshalb einen Ruckfall. Fir sie
kann unter Umstédnden eine besonders intensive anti-
leukamische Behandlung (Chemotherapie oder Bestrah-
lung) angewandt werden. Die erforderliche Dosierung ist
allerdings so hoch, dass sie eine Erholung der normalen
eigenen Blutbildung ausschalten witrde. Hier steht als
Rettungsmalinahme eine neue Behandlungsmethode,
die Knochenmarktransplantation (KMT), zur Verfligung.
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Die Knochenmarktransplantation hat die Uber-
lebenschancen leukamiekranker Kinder mit Riick-
fallen deutlich verbessert.

Man unterscheidet die autologe und die allogene KMT.
Bei der autologen wird in Remission dem Kind ein Teil
des eigenen blutbildenden Knochenmarks entnommen,
eventuell zur Abtétung noch vorhandener Krebszellen be-
handelt und anschliefiend bei einer Temperatur von mi-
nus 196 Grad Celsius eingefroren. Im Anschluss an die
intensive Vortherapie (Konditionierung) erhalt das Kind
sein eigenes Knochenmark zurlcklbertragen. Dieses
Verfahren kommt weniger bei Leukédmien als bei Lym-
phomen oder metastasierten Tumoren zum Einsatz.

Bei der allogenen KMT werden einem Spender, vorzugs-
weise Bruder oder Schwester des leukédmiekranken Kin-
des, unter Vollnarkose rund 1.000 Milliliter Knochenmark
aus dem Beckenraum entnommen und auf den Patienten
Ubertragen. Der Spender muss jedoch in den Gewebe-
merkmalen Ubereinstimmen; man spricht von HLA-Iden-
titat. Die allogene KMT ist derzeit das Verfahren der Wahl
bei Leukdmien.

Wenn innerhalb der Familie kein geeigneter Spender ge-
funden wird, ist der Patient auf einen Fremdspender mit
Ubereinstimmenden Gewebemerkmalen, den so genann-
ten , genetischen Zwilling”, angewiesen. Solche Spender
werden Uber entsprechende Register gefunden. Mit fi-
nanzieller Unterstltzung der Deutschen Krebshilfe in
Hohe von insgesamt 8 Mio. Euro und in Kooperation mit
Privatinitiativen konnte in Deutschland ein zentrales Kno-
chenmark-Fremdspender-Register (ZKRD) aufgebaut
werden, das sich im Laufe von wenigen Jahren mit fast
1,4 Mio. registrierten potentiellen Knochenmarkspendern
zur zweitgrofdten Datei der Welt entwickelte.

Ubertragung von
eigenem Knochenmark

Geschwister
als Spender

Spendersuche Uber
Register
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VHS

Damit ausreichend Kapazitaten fur diese Transplantatio-
nen verflgbar sind, hat die Deutsche Krebshilfe Uber
Jahre hinweg die Einrichtung und den Ausbau von
Knochenmarktransplantationszentren gefordert: in Jena,
Rostock, Halle/Saale, Homburg/Saar, Minster, Nirnberg,
Hannover und Kiel mit insgesamt rund 38 Mio. Euro.
Nicht zuletzt durch diese Unterstltzung ist es gelungen,
die Engpéasse bei der Transplantation von Knochenmark
und Blutstammzellen zu beheben.

Umfangreiche Informationen zu diesem Thema enthalten
die VHS-Videokassetten ,Leukédmie bei Kindern” und
~Stammzelltransplantation” der Deutschen Krebshilfe
(Bestelladresse Seite 74, Schutzgeblhr 10,— €).
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Die HODGKINsche
Krankheit

Die HODGKINsche Krankheit (Morbus Hodgkin) gehort
zu den bosartigen Tumoren der Lymphknoten. Zu 80 Pro-
zent tritt die Erkrankung in Lymphknoten im Kopf- und
Halsbereich auf, doch konnen auch Lymphknoten im
mittleren Brustraum, in der Milz und der Leber betroffen
sein. An HODGKIN-Lymphomen erkranken vorwiegend
Erwachsene zwischen dem 20. und 30. Lebensjahr. Aller-
dings kommen sie auch bei Jugendlichen — weniger bei
Kindern — vor. Dabei sind méannliche Jugendliche etwas
haufiger betroffen als weibliche.

Hinweiszeichen fiir die HODGKINsche Krankheit
kdnnen sein:

e Fieber, NachtschweilR, Gewichtsverlust, Juckreiz,
e Schmerzfreies Anschwellen von Lymphknoten.

Behandelt wird meist mit einer kombinierten Chemo-/
Strahlentherapie. Ausschlaggebend fiir den Verlauf der
Erkrankung ist, ob Lymphknoten des Bauchraumes, Le-
ber und Milz bereits mitbetroffen sind.

GroRe Fortschritte der Chemo- und Strahlentherapie
haben dazu gefiihrt, dass heute (iber 90 Prozent aller
HODGKIN-Patienten im Kindes- und Jugendalter ge-
heilt werden konnen. Damit gehort die HODGKIN-
sche Krankheit zu den Krebserkrankungen mit den
besten Heilungsaussichten.

Lymphknoten
sind befallen

Kombinierte
Behandlung
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Erkrankungen des
Lymphsystems

Gewebeentnahme
bringt Klarheit

Die Non-HODGKIN-
Lymphome

Diese Gruppe von Tumoren stellt ebenfalls eine bodsar-
tige Erkrankung des Lymphsystems dar. Allerdings ver-
lauft ihre Ausbreitung meist schneller als bei der HODG-
KINschen Krankheit und ist daher zu dem Zeitpunkt, in
dem sie erkannt wird, oft schon weit fortgeschritten.

Non-HODGKIN-Lymphome treten bei Kindern besonders
haufig im Hals- und Kopfbereich, dem oberen Brust- so-
wie im Bauchraum auf. Auch kénnen auf Dauer Milz, Le-
ber und Knochen sowie das zentrale Nervensystem be-
fallen sein.

Hinweiszeichen fiir das Non-HODGKIN-

Lymphom sind:

e Schwellungen von Lymphknoten im Hals- und
Kopfbereich,

e Atemnot oder ungeklarter Husten,

o aufgetriebener Bauch und Bauchschmerzen.

Zur sicheren Feststellung eines Non-HODGKIN-Lym-
phoms ist meist eine Gewebeentnahme (Biopsie) uner-
lasslich. Um das genaue Ausmafd der Erkrankung
kennenzulernen, sind weitere rontgenologische und
Ultraschalluntersuchungen oder ein  Computertomo-
gramm notwendig, auch mussen das Knochenmark und
das Hirnwasser (Liquor) untersucht werden (Lumbal-
punktion).
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Behandelt werden Non-HODGKIN-Lymphome mit einer
sehr intensiven kombinierten Chemotherapie dhnlich wie
bei Leukamie. Das genaue Behandlungsschema hangt
vom Untertyp der Erkrankung ab, so gehéren Brust- und
Bauchraumlymphome meist einem unterschiedlichen
Untertyp an und werden unterschiedlich behandelt. In
Sonderféllen erfolgen auch operative Eingriffe und Be-
strahlungen. In etwa 80 Prozent aller Falle kann heute
eine Heilung erzielt werden.

Chemotherapie
erforderlich
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Solide Tumoren
konnen Tochterge-
schwiilste bilden

Bosartige Tumoren im
Kindesalter

Unter einem bosartigen Tumor versteht man unkontrol-
liert wachsende, zu Geschwiilsten ausgebildete Zell-
wucherungen, die — im Gegensatz zu den verstreut im
Korper auftretenden Leukéamiezellen —als solide Tumoren
bezeichnet werden. Ab einer bestimmten Entwicklungs-
stufe 16sen sich Krebszellen von der Muttergeschwulst
und breiten sich Uber die Blut- und Lymphbahnen auf an-
dere Organe aus. Hier wuchern sie als Tochtergeschwil-
ste (Metastasen) weiter.

Behandelt werden bosartige Tumoren durch
Operation, chemotherapeutische Medikamente
und/oder Bestrahlungen.

Hirntumoren

Hirntumoren kénnen bei Kindern und Jugendlichen in al-
len Altersstufen auftreten, am haufigsten vor dem zehn-
ten Lebensjahr. Die Gefahrlichkeit dieser Tumoren hangt
wesentlich von ihrer Lage und ihrer Ausdehnung ab. Bei
Erwachsenen sind sie Uberwiegend im Grof3hirn angesie-
delt; dagegen treten sie bei Kindern mehr im Kleinhirn
auf.

Die haufigsten Hirntumoren sind Astrozytome, primitive
neuroektotermale Tumoren (PNET) und Ependymome.
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Hirntumoren verursachen zahlreiche hochst un-

terschiedliche Hinweiszeichen. Dazu gehoren:

e Nuchtern-Erbrechen, Sehstérungen und Gangun-
sicherheit,

e starke, wiederkehrende Kopfschmerzen, vor
allem morgens,

e Verhaltensstorungen, Konzentrationsschwache,

o auffallende Ungeschicklichkeit, verandertes
Schriftbild,

e Personlichkeitsveranderung,

o Hinfalligkeit, so genannte Apathie.

Da alle diese Anzeichen jedoch auch auf andere physi-
sche und psychische Erkrankungen hinweisen kénnen,
ist eine exakte Feststellung nur durch neurologische Un-
tersuchungen, Augenhintergrundspiegelung, Computer-
und gegebenenfalls Kernspintomographie zu erzielen.

Hat sich der Verdacht auf einen Hirntumor bestatigt, wird
die Geschwulst operativ entfernt, anschliefiend erhalt
das Kind Bestrahlungen. Der Einsatz von Chemotherapie
wird zur Zeit bei einzelnen Formen geprift. Je nach
GroRRe, Gewebeart und Lokalisation des Tumors liegen
die Heilungschancen fir Hirntumoren im Kindesalter
heute zwischen 30 und 70 Prozent.

Neuroblastom

Von dieser Krebserkrankung sind fast ausschlief3lich klei-
nere Kinder bis etwa zum flnften Lebensjahr betroffen.
In 25 bis 30 Prozent aller Falle treten die ersten Anzei-
chen bereits innerhalb der ersten zwolf Lebensmonate
auf.

Behandlung durch
Operation und
Bestrahlung

Kleine Kinder
betroffen
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Nervenzellen entarten

Gute Heilungschancen
bei frihzeitiger Ent-
deckung

Beim Neuroblastom entarten sehr junge Zellen des auto-
nomen Nervensystems, von dem unter anderem der
Blutdruck gesteuert wird. Da diese Nerven an der Rlck-
seite des Bauchraums und des Brustkorbes entlang-
laufen, treten die meisten Neuroblastome im Bauch-,
Becken-, Brust- oder Halsbereich auf. Mehr als die Hélfte
dieser Erkrankungen geht vom Nebennierenmark aus,
welches auch von Nervenzellen gebildet wird.

Zeichen, die beim Kleinkind auf ein Neurobla-

stom hinweisen kdnnen, sind:

e Knoten, Schwellungen, Knochenschmerzen,
Hinken,

o Moudigkeit, Fieber, Blasse, Schwitzen,

e Bluterglsse ums Auge.

Vom Arzt diagnostiziert werden kann ein Neuroblastom
durch Urin-, Blut- und Ultraschalluntersuchungen sowie
durch Entnahme von Probegewebe (Biopsie) aus dem
Tumor oder eine Knochenmarkuntersuchung.

Ist der genaue Sitz der Geschwulst festgestellt, wird sie
operativ entfernt. Sollte tumordses Restgewebe verblei-
ben, wird es chemotherapeutisch behandelt, in einzelnen
Fallen wird auch eine Strahlentherapie durchgefihrt. Pro-
blematisch ist in vielen Fallen die friihe Bildung von Me-
tastasen schon zum Zeitpunkt der Diagnose. Gute Hei-
lungschancen bestehen, wenn ein Neuroblastom im
Sauglingsalter auftritt. Bei alteren Kindern mit metasta-
siertem Neuroblastom versucht man, die Uberlebensaus-
sichten durch sehr intensive Therapie zu verbessern. Un-
ter Umstanden ist bei weit fortgeschrittenen Erkrankun-
gen eine Hochdosistherapie mit nachfolgender autologer
Stammzelltransplantation indiziert.
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Wilms-Tumor

Der WILMS-Tumor ist eine bosartige Geschwulst der
Niere und tritt auch fast immer vor dem finften Lebens-
jahr auf.

Zeichen, die auf einen WILMS-Tumor hinweisen

kdonnen, sind:

e VergroRerung des Bauchumfangs (die Hose
passt nicht mehr),

e Bauchschmerzen,

e Blutim Urin.

Ob ein WILMS-Tumor vorliegt, kann durch Ultraschall-,
Réntgen-, computer- oder kernspintomographische Un-
tersuchungen der Niere festgestellt werden. Die Behand-
lung besteht aus Chemotherapie, Operation und unter
Umstanden Bestrahlung. Ist der Patient jinger als zwei
Jahre, kann besonders bei geringer Tumormasse haufig
auf Bestrahlung verzichtet werden. Die Heilungsquote
von WILMS-Tumoren belduft sich derzeit auf etwa 80
Prozent.

Rhabdomyosarkom

Obwohl das Rhabdomyosarkom, das aus entartetem un-
gereiftem Muskel- oder Bindegewebe entsteht, lberall
im kindlichen Koérper auftreten kann, geht diese Krebsart
doch besonders oft von den Augenhdhlen, vom Nasen-
Rachen-Raum, von den Nasennebenhdhlen oder der Uro-
genitalregion aus. Am haufigsten tritt die Erkrankung bei
Kindern im Alter zwischen zwei und sechs Jahren auf.
Jungen sind 6fter betroffen als Madchen.

Chemotherapie und
Operation

Entartetes Muskel-
oder Bindegewebe
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Intensive Behandlung
erforderlich

Fortschritte in den
letzten Jahren

Zeichen, die auf ein Rhabdomyosarkom hindeu-

ten, sind:

o tastbare Knoten oder sichtbare Schwellungen,

e Lahmungserscheinungen und Bewegungs-
ausfalle,

e Schmerzen.

Ist die Geschwulst nicht zu grol3, wird sie operativ ent-
fernt, anschlieRend mit Chemotherapie weiter behandelt
und unter Umstanden zuséatzlich eine Bestrahlung durch-
gefihrt. Hat die Tumormasse jedoch einen Umfang er-
reicht, der die Operation mit einem starken Risiko fir das
Kind belastet, wird das Rhabdomyosarkom so lange me-
dikamentds behandelt, eventuell auch bestrahlt, bis es so
weit geschrumpft ist, dass eine chirurgische Entfernung
ohne Komplikationen maoglich ist. Im Anschluss daran
muss die systemische Chemotherapie noch weiter fort-
gesetzt werden, um einer Metastasierung vorzubeugen.
Je nach Entfernbarkeit der Geschwulst bei der Operation
kann auch noch eine zusatzliche Strahlentherapie not-
wendig werden.

Bis vor wenigen Jahren galt das Rhabdomyosarkom als
eine der geflrchtetsten Krebsarten im Kindesalter. Die
heute Ubliche Therapie hat jedoch die Aussichten deut-
lich verbessert. Derzeit Uberleben rund 80 Prozent der
daran erkrankten Kinder langer als zwei Jahre. Geheilt
werden kénnen etwa 60 Prozent.
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Retinoblastom

Das Retinoblastom stellt eine verhaltnismaRig seltene
Krebserkrankung im Kindesalter dar, bei der die Ge-
schwulst von den Zellen der Netzhaut hinter dem Auge
ausgeht. Betroffen sind besonders Sauglinge und Klein-
kinder. In 25 bis 30 Prozent aller Falle befallt die Krank-
heit beide Augen. Die Anlage zu einem Retinoblastom
kann vererbbar sein. Tritt die Krankheit gehauft in einer
Familie auf, besteht ein erhohtes Risiko fur die Geschwi-
ster des erkrankten Kindes sowie flir dessen eigene Kin-
der. Fiir diesen Fall wird eine augenéarztliche Uberwa-
chung dringend empfohlen. Die Krankheit beschrankt
sich lange Zeit auf die Augenregion, kann aber in fortge-
schrittenem Stadium auch das Gehirn oder andere Teile
des Korpers befallen.

Deutliche Warnzeichen liegen vor:

e wenn eine oder beide Pupillen erweitert oder
weillich-gelblich gefarbt sind,

e wenn das Auge gerotet ist und schmerzt,

e bei Schielen oder Sehstérungen.

Die wichtigste Untersuchung ist die Augenspiegelung
unter Narkose. Zur genauen Erfassung des AusmalRes
der Krankheit sind Réntgenaufnahmen, Ultraschall, Com-
putertomographie, Gehirnwasser- und Blutuntersuchun-
gen erforderlich.

Wird das Retinoblastom frih erkannt und behandelt,
kann das Augenlicht durch Bestrahlungen in vielen Féllen
gerettet werden. Im fortgeschrittenen Stadium muss das
Auge operativ entfernt werden. Sind Tochtergeschwiilste
vorhanden, wird eine kombinierte Strahlen-/Chemothera-

Seltene Erkrankung
der Netzhaut

Erbliches Risiko

Augenlicht kann oft
erhalten bleiben
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Knochentumor

Gewebeentnahme
bringt Klarheit

Langzeitheilung durch
Chemotherapie und
Operation

pie angewandt. Bei rechtzeitiger Behandlung sind Uber
90 Prozent der an dieser Krebsart erkrankten Kinder heil-
bar.

Osteosarkom

Der haufigste bosartige Knochentumor im Kindesalter ist
das Osteosarkom, das Uberwiegend von den langen
Réhrenknochen des Oberarmes oder des Beines aus-
geht. Es tritt vorzugsweise im Teenager-Alter auf, kommt
aber auch bei Erwachsenen bis zum 25. Lebensjahr vor.
Mannliche Jugendliche sind davon haufiger betroffen als
weibliche.

Warnsignale fiir das Osteosarkom sind:
e Schmerzen in der betroffenen Region,
e Schwellung.

Ein Osteosarkom lasst sich oft bereits auf einem Rént-
genbild vermuten. Der Verdacht muss durch eine Probe-
gewebeentnahme gesichert werden. Da dieser Knochen-
tumor sehr frih Tochtergeschwiilste — etwa in der Lunge
— ausbilden kann, gehen der Behandlung weitere Unter-
suchungen (zum Beispiel Computertomographie der
Lunge) voraus.

Die Behandlung besteht aus Chemotherapie und Opera-
tion. War friher bei Osteosarkom-Patienten eine Ampu-
tation des Armes oder des Beines unausweichlich, ge-
lingt es heute oft, hierauf zu verzichten. Bei glnstigem
Krankheitsverlauf konnen Endoprothesen eingepflanzt
werden. Wahrend vor einigen Jahren der Anteil der Ju-
gendlichen, die drei Jahre rezidivfrei bleiben, noch mit 20
Prozent angegeben wurde, kann man heute dank der
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Chemotherapie von Langzeitheilungen in Gber 60 Prozent
der Falle ausgehen. Selbst Tochtergeschwllste in der
Lunge sind heute behandelbar.

EWING-Sarkom

Beim EWING-Sarkom handelt es sich ebenfalls um einen
Knochentumor, der ebenso wie das Osteosarkom an Ar-
men und Beinen, aber auch an so genannten platten Kno-
chen, also etwa dem Becken, dem Brustkorb oder der
Wirbelsaule, auftreten kann. Wie beim Osteosarkom er-
kranken am EWING-Sarkom vorwiegend Jugendliche und
junge Erwachsene zwischen dem zehnten und 25. Le-
bensjahr. Doch werden auch Kinder unter zehn Jahren
davon betroffen. Statistisch gesehen kommt diese
Krebsart ebenfalls bei mannlichen Patienten haufiger vor
als bei weiblichen.

Die Warnzeichen des EWING-Sarkoms sind die
gleichen wie die des Osteosarkoms, wobei allge-
meine Krankheitsmerkmale wie Fieber, Schittel-
frost und Schwache etwas haufiger sind.

Da das EWING-Sarkom auch auf Bestrahlungen reagiert,
ist unter Umstanden eine strahlentherapeutische Be-
handlung des lokalen Tumorareals moglich. In vielen Fal-
len sind operative Eingriffe glnstiger als Bestrahlungen,
unter Umstdnden gefolgt von postoperativen Nachbe-
strahlungen. Zusétzlich wird heute eine intensive Chemo-
therapie angewandt, um die haufig auftretenden Lungen-
und Knochenmetastasen zu vernichten. Die Heilungsrate
liegt fur Patienten mit EWING-Sarkom derzeit bei etwa
60 Prozent.

Knochentumor

Kombination von
Bestrahlung und
Operation
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Gutes Ansprechen
auf Chemotherapie

Keimzelltumoren

Keimzelltumoren gehen aus von den Keimdrisen (Eier-
stdcken und Hoden) oder versprengtem Keimgewebe in
der Mittellinie des Koérpers vom Steifldbein bis zur Man-
deldrise im Gehirn. Sie sind oft sehr bdsartig, sprechen
dann aber im Allgemeinen sehr gut auf Chemotherapie
an. Mit dieser und mit Operationen konnen etwa 80 Pro-
zent aller Kinder geheilt werden. Bei einigen Untergrup-
pen, vor allem bei Auftreten im Gehirn, ist eine Strahlen-
behandlung angezeigt. Einige Keimzelltumoren bilden Ei-
weilke, die im Blut nachweisbar sind. Sie sind hilfreich,
um die Diagnose zu stellen, und sie kénnen unter Um-
stéanden einen Ruickfall anzeigen.

Warnsignale fir Keimzelltumoren kénnen sein:
e VergroRerung eines Hodens (meist schmerzlos),
e VergroRerung des Bauchumfangs,
Bauchschmerzen,
o Kopfschmerzen, Niichtern-Erbrechen
(bei Lokalisation im Gehirn).
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Therapieformen

So wie bei der Krebstherapie Erwachsener stltzt sich die
Behandlung krebskranker Kinder — oft in kombinierter
Form — auf die drei Kernbereiche medizinisch-onkologi-
scher Hilfeleistung:

e Operation

e Strahlentherapie

e Chemotherapie

lhr Ziel ist es, neben dem Verschwinden des Tumors ei-
nen Ruickfall der Krankheit zu verhindern und damit die
Heilung zu erreichen.

Wie bei Leukdmien kann die Anfangsbehandlung
solider Tumoren nur in hochleistungsfiahigen
padiatrisch-onkologischen Fachabteilungen er-
folgen. AusschlieBlich hier ist die Gewahr gegeben,
dass das krebskranke Kind eine medizinische Be-
handlung erhilt, die einen bestmoéglichen Erfolg
sicherstellit.

In diesem Zusammenhang ein grundséatzlicher Hinweis
auf die Rechte, die Sie als Eltern des kleinen Patienten
haben. ,Patienten haben ein Recht auf detaillierte Infor-
mation und Beratung, sichere sorgfaltige und qualifizierte
Behandlung und angemessene Beteiligung”, heil’t es in
dem Dokument , Patientenrechte in Deutschland heute”,
das die Konferenz der Gesundheitsminister 1999 ver-
offentlicht hat.

Je besser Sie informiert und aufgeklart sind und ver-
stehen, was mit lhrem Kind geschieht, desto besser
konnen Sie gemeinsam mit ihrem Kind Partner des
Arztes werden und aktiv an der Genesung mitarbeiten.

Ihre Rechte als Patient
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Informationen
im Internet

Durch Operation
moglichst viel vom
Tumor entfernen

Die individuellen Patientenrechte umfassen dabei insbe-
sondere das Recht auf angemessene und qualifizierte
Versorgung, das Recht auf Selbstbestimmung, das Recht
auf Aufklarung und Beratung, das Recht auf eine zweite
arztliche Meinung (second opinion), das Recht auf Ver-
traulichkeit, auf freie Arztwahl, auf Dokumentation und
Schadenersatz.

Weitere Informationen zum Thema Patientenrechte fin-
den Sie im Internet. Die , Charta der Patientenrechte”
der Bundesarztekammer ist unter www.bundesaerzte-
kammer.de verdffentlicht, die Patientenrechte in
Deutschland” der Gesundheitsminister-Konferenz unter
www.mfjfg.nrw.de.

Operation

Die meisten soliden Tumoren werden zu Beginn der Be-
handlung oder nach Vorbehandlung chirurgisch entfernt,
um dadurch die Anzahl der Krebszellen im Kérper eines
Kindes sehr stark zu verringern. Angestrebt wird deshalb,
moglichst viel von der Geschwulst zu entfernen, ohne
durch das Ausmal’ des Eingriffes den Gesamtzustand
des Patienten allzu sehr zu beeintrachtigen.

Erweist sich der Tumor als zu ausgedehnt, um sofort
operiert zu werden, versuchen die Arzte, ihn durch che-
motherapeutische Medikamente oder Bestrahlungen so
zu verkleinern, dass er anschlieRend mit geringerem Ri-
siko entfernt werden kann.

Um die verstindliche Angst des Kindes vor der Ope-
ration abzubauen, erklaren Arzte und Schwestern -
oft im Zusammenwirken mit einem Psychologen —
den Eingriff. Diese sachliche Information unterstiitzt
dartliber hinaus das Bestreben des Behandlungs-
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teams, ein maoglichst offenes und vertrauensvolles
Verhaltnis zu dem Kind herzustellen. Dies ist uner-
lasslich, da sich die bevorstehende Krebstherapie oft
uiiber Monate und Jahre erstreckt und ohne Mitwir-
kung des Kindes erfahrungsgemaf weniger erfolg-
reich ausfallt.

Da bei den meisten Tumoren die chirurgische Entfernung
allein nicht ausreicht, wird sie zusatzlich durch andere
Therapieformen erganzt. Sie dienen dazu, maglicher-
weise noch im Koérper vorhandene Krebszellen zu zer-
storen.

Strahlentherapie

Therapeutisch genau bemessene, hochenergetische
Strahlen verhindern die Vermehrung von Krebszellen und
bewirken so eine fortschreitende Verringerung der Tu-
mormasse. Einige Tumoren — wie etwa das HODGKIN-
Lymphom — reagieren sehr strahlenempfindlich. Andere —
wie etwa das Osteosarkom — sprechen auf Bestrahlung
fast nicht an.

Leider schéadigt die Strahlentherapie nicht nur die bdsarti-
gen Zellen. Zwangslaufig werden auch die gesunden Zell-
schichten in Mitleidenschaft gezogen, die die Krebsge-
schwulst umgeben. Dadurch kommt es zu Nebenwirkun-
gen, die das Wohlbefinden des Kindes nach einer Be-
strahlungsserie erheblich beeintrachtigen kénnen.

Um die Schadigung gesunder Organe durch Bestrahlung
moglichst auszuschlielien, wird die bendtigte Gesamt-
strahlendosis nicht auf einmal verabreicht, sondern unter-
teilt, so dass das Kind tber mehrere Wochen taglich Be-
strahlungen erhalt. Uber das Wochenende werden die
Bestrahlungen meist ausgesetzt.

Bestrahlung verringert
Tumormasse

UnerwUlnschte
Nebenwirkungen

Gesunde Organe
werden weitgehend
geschont
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Hautschaden

Haarausfall

Nebenwirkungen der Strahlentherapie

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

Dieser Fortschritt konnte vor allem durch technische Ver-
besserungen der Bestrahlungsgerate erreicht werden.
Dennoch kénnen einige Nebenwirkungen auch jetzt noch
nicht vollig ausgeschlossen werden. Man unterscheidet
zwischen akuten Nebenwirkungen — etwa dem Sonnen-
brand vergleichbar — und Spéatreaktionen, die erst nach
Jahren auftreten. Sprechen Sie mit dem Arzt lhres Kin-
des dariber.

Akute Nebenwirkungen: Wie Sie sie mildern konnen
Um eine Reizung der bestrahlten Hautstellen zu verhin-
dern, empfiehlt es sich, sie mit einem vom Arzt verord-
neten Puder zu behandeln.

Unter der Tumorbehandlung wird die Haut sehr sonnen-
empfindlich; Sonnenbaden ist daher zu vermeiden. Bei
Aufenthalt im Freien bitte Sonnencreme mit hohem
Lichtschutzfaktor anwenden.

Hat Ihr Kind eine Kopfbestrahlung erhalten, sollte es bei
Spaziergangen im Freien eine Mitze aufsetzen, um sich
vor direkter Sonneneinstrahlung zu schitzen.

Vor allem bei Kopfbestrahlungen missen Sie damit rech-
nen, dass lhrem Kind die Haare ausfallen. Allerdings kon-
nen Sie es trosten: Nach Abschluss der Behandlung
wachsen sie wieder nach, bei Kindern mit Leukédmie
schon wahrend der Dauertherapie.

Vielen Kindern ist es unangenehm, ohne Haare aus dem
Haus zu gehen. Abhilfe schafft hier eine Perlicke, eine
bunte Mitze, ein originell gebundenes Tuch oder ahnli-
ches. Entwickeln Sie mit lhrem Kind gemeinsam Ideen!
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Haufig treten bei Kindern nach Bestrahlungen Ubelkeit
und Kopfschmerzen auf. Trosten Sie |hr Kind damit, dass
diese Symptome meist nach einigen Stunden abklingen.
Treten sie wiederholt auf, bitten Sie Ihren Arzt um ein lin-
derndes Medikament.

Wird Thr Kind am Kopf oder am Hals bestrahlt, kbnnen
Entziindungen der Mundschleimhaut auftreten. lhr Arzt
wird je nach Befund Rat wissen.

Bei Bestrahlungen des Beckens und des Bauchraums lei-
den Kinder haufig an Durchfall. Hier kbnnen vom Arzt ver-
ordnete Medikamente, eine leichte Diat sowie der vori-
bergehende Verzicht auf frische Frichte und fettreiches
Essen Linderung bringen.

Spatreaktionen

Auf Kopfbestrahlungen oder Bestrahlungen des zentralen
Nervensystems reagieren manche Kinder mit Mudigkeit
und gesteigertem Schlafbedirfnis. Diese Zeichen kdnnen
bis zu zehn Wochen nach Bestrahlungsende auftreten.

Auch kann lhr Kind nach der Bestrahlung an Fieber und
Appetitlosigkeit, Schwindelgefihl und Sehstérungen
leiden.

Weitere Spatschaden kdnnen sein: Wachstumsstorun-
gen bei Wirbelsaulenbestrahlungen, Muskelschwund im
Strahlengebiet sowie Verhartungen des Bindegewebes.
Frihzeitige Krankengymnastik kann sehr hilfreich sein,
solche Folgen zu vermeiden.

Hohe Dosen bestimmter zytostatisch wirksamer Medika-
mente und eine direkte Bestrahlung der Keimdrisen (Ei-
erstocke und Hoden) kénnen unter Umstanden die Fort-
pflanzungsfahigkeit beeintrachtigen (vergleiche dazu

Ubelkeit und
Kopfschmerzen

Mundfaule

Durchfall

Mudigkeit

Fieber, Appetitlosigkeit

Wachstumsstoérungen

Sterilitat



34 KREBS IM KINDESALTER

Medikamente
gewissenhaft
einnehmen

Nach Ende der Be-
handlung verschwin-
den die meisten
Nebenwirkungen

auch das Kapitel Uber Spatfolgen auf Seite 38). Sprechen
Sie mit lhrem Arzt Gber dieses Thema.

Aufgrund der grofRen Heilungschancen kann diese
Frage spater einmal von groBer Wichtigkeit fiir Ihr
Kind sein.

Chemotherapie

Chemotherapeutische Medikamente zerstéren Krebszel-
len. Sie werden in Form von Tabletten, Spritzen oder In-
fusionen verabreicht. Befindet sich |hr Kind in Langzeit-
therapie bei Ihnen zu Hause, Uberwachen Sie gewissen-
haft, ob es seine Medikamente auch richtig und regel-
malRig einnimmt.

Im Regelfall dauert die Chemotherapie zwischen sechs
Monaten und zwei Jahren, abhangig von der Art des Tu-
mors, dem Krankheitsstadium, der kérperlichen Verfas-
sung des Patienten und der Behandlungsmethode. Meist
werden mehrere, auf die Krankheit des Kindes abge-
stimmte Medikamente zusammen verabreicht (kombi-
nierte Chemotherapie).

Nebenwirkungen der Chemotherapie

Die Chemotherapie greift wie die Strahlenbehandlung so-
wohl in den Teilungsvorgang krebskranker als auch ge-
sunder Zellen ein. Dadurch treten zwangslaufig uner-
winschte Nebenwirkungen auf. Da jedes Kind anders
auf die Medikamente reagiert, werden aber auch diese
Nebenwirkungen unterschiedlich ausfallen.
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Von besonders schwerwiegender Bedeutung sind die
Nebenwirkungen der Chemotherapie auf das Knochen-
mark. Der Grund: Zytostatika beeintrachtigen stark die
Produktion von gesunden Blutkdrperchen und Blut-
plattchen.

Dadurch besteht wahrend der Behandlungszeit

fur Ihr Kind erhohte Gefahr:

e von Infektionen, weil die Zahl der weiRen Blut-
korperchen durch chemotherapeutische Medika-
mente verringert wird,

e von Blutarmut, da die Zahl der roten Blutkorper-
chen abnehmen kann,

e von Blutungen, weil weniger normale Blutplatt-
chen produziert werden.

Treten wahrend der ambulanten Behandlungsphase
Infektionen, Blutarmut oder Blutungen bei lhrem
Kind auf, so ist das ein ernstes Warnsignal. Infor-
mieren Sie deshalb umgehend lhren Arzt!

Im Verlauf einer Chemotherapie kdnnen noch

weitere Nebenwirkungen auftreten:

o Ubelkeit und Erbrechen,

e Schmerzen und ein brennendes Gefihl an der
Injektionsstelle,

o Haarausfall,

e Entziindung der Schleimhaute im Mund sowie
Pustelbildung,

e Verdauungsstorungen, je nach Medikament Ver-
stopfung oder Durchfall.

Auswirkungen auf
das Knochenmark
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Schmerzen oder Fieber

Infektionskrankheiten

Kinderkrankheiten
koénnen gefahrlich
werden

Schutzimpfungen mit
Arzt besprechen

Da jedes Medikament andere Nebenwirkungen hervor-
ruft, fragen Sie lhren Arzt, welche Zytostatika |hr Kind er-
halt und mit welchen Begleiterscheinungen Sie zu rech-
nen haben.

Worauf Sie unbedingt achten sollten:

Geben Sie lhrem Kind ohne Riicksprache mit lhrem
Arzt keine zusatzlichen Medikamente.

Reagiert |hr Kind auf die Chemotherapie mit Schmerzen
oder Fieber, wird |hr Arzt hiergegen Malinahmen er-
greifen.

Fieber ist immer ein ernstes Warnsignal, das Sie un-
bedingt lhrem Arzt mitteilen miissen. Fieber kann
Zeichen einer Infektion sein.

Infektionskrankheiten konnen fir krebskranke Kinder un-
ter Chemotherapie eine lebensgefahrliche Bedrohung be-
deuten.

Erkrankt ein Kind wéhrend der Chemotherapie zum Bei-
spiel an Windpocken oder Masern, kann dies aulReror-
dentlich gefahrlich sein, da der Kdrper Uber zu wenig ge-
sunde weilRe Blutkérperchen und Abwehrstoffe verfligt,
um mit der Krankheit problemlos fertig zu werden. Daher
muss jeder Kontakt mit infektidsen Personen sofort dem
Arzt gemeldet werden, da passive Impfstoffe zur Verfi-
gung stehen, die den Ausbruch der Krankheit bei lhrem
Kind verhindern oder abmildern kénnen.

Wahrend der Chemotherapie missen Sie auf Impfungen
mit lebenden Viren (Polio, Mumps, Roételn, Masern) ver-
zichten.
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Die heute mogliche Windpocken- oder Zeckenbissimp-
fung sollte in der Behandlungsphase grundsétzlich vorher
mit lhrem Arzt abgesprochen werden. Ohne Bedenken
kann eine Wundstarrkrampf(Tetanus)-Impfung erfolgen.

Blutplattchenmangel férdert die Neigung zu Blutungen.
Dies sollten Sie bei der Gestaltung des Tagesablaufes |h-
res Kindes zu Hause bericksichtigen. Verletzungen durch
Ubertriebenen Sport oder ausgelassenes Spiel konnen
gefahrlich sein.

Vorsicht mit Medikamenten, die die Funktion der Blut-
plattchen beeintrachtigen, zum Beispiel Aspirin. Bei
Fieber oder Schmerzen dirfen unter Chemotherapie
grundsatzlich keine Aspirin-haltigen Medikamente verab-
reicht werden. Unbedingt auf andere Substanzen auswei-
chen zum Beispiel Paracetamol. Fragen Sie Ihren Arzt.

Kommt es trotz aller VorsichtsmalRnahmen zu

Blutungen, beachten Sie folgende Grundregeln:

e Pressen Sie ein sauberes Tuch so lange auf die
blutende Wunde, bis die Blutung zum Stillstand
kommt.

e Bei Nasenbluten setzen Sie |hr Kind senkrecht
auf und driicken Sie die Nasenflligel so lange zu-
sammen, bis die Blutung aufhort.

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

Stellen Sie Blut im Stuhl, Urin oder im Erbrochenen
lhres Kindes fest, informieren Sie lhren Arzt dariiber!

Blutungen durch Ver-
letzungen vermeiden
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Safte bei Appetit-
losigkeit

Lieblingsspeisen
anbieten

Auf hohen Nahrwert
des Essens achten

Stellt sich infolge der Chemotherapie Appetitlosigkeit bei
Ihrem Kind ein, bieten Sie ihm verstarkt Safte an. Dabei
empfiehlt es sich, mit der vermehrten Flissigkeitsauf-
nahme einige Tage vor der nachsten Chemotherapie zu
beginnen und sie einige Tage Uber die Zeit der Behand-
lung hinaus fortzusetzen. Zusatzlich kénnen auch kalori-
enreiche Aufbaunahrungen verordnet werden.

Um den Appetit Ihres Kindes anzuregen, gehen Sie auf
seine Essenswiinsche ein. Bereiten Sie ihm seine Lieb-
lingsspeise zu, wenn es dies wlinscht.

Verzichten Sie wahrend der Chemotherapie generell auf
Lebensmittel, die wenig Nahrwerte enthalten. Bieten Sie
Ihrem Kind daflr eiweif3- und vitaminreiche Kost an zum
Beispiel Frichte, Quark und Safte.
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Spatfolgen

Viele Kinder mit Leukamien und bdsartigen Tumoren kon-
nen heute geheilt werden. Die erforderliche Therapie
fuhrt zu den bekannten akuten Nebenwirkungen wie
Ubelkeit, Erbrechen, Haarausfall und Erhéhung der Infek-
tanfalligkeit, die sich nach Abschluss der Behandlung
zurUckbilden. Darlber hinaus ist diese Therapie jedoch
bei einigen Kindern mit dem Risiko von Spatfolgen bela-
stet, auch deshalb ist eine regelméafRige Nachsorge Uber
lange Zeit erforderlich.

So schadigen einige Zytostatika, insbesondere wenn sie
in hohen Dosen verabreicht werden mussen, ebenso wie
die direkte Bestrahlung die Keimdrisen. In Abhangigkeit
von Lange und Dauer der Therapie kann dies eine Inferti-
litdt, das heifdt Unfruchtbarkeit, und daraus resultierend
Kinderlosigkeit zur Folge haben. Im Allgemeinen sind
Jungen von diesem Risiko starker betroffen als
Madchen. lhr Arzt wird lhnen im Einzelfall genauere An-
gaben Uber dieses Risiko machen kdnnen, das vom Be-
handlungsschema abhangig ist. Die hormonelle und se-
xuelle Entwicklung der Kinder und Jugendlichen bleibt je-
doch in fast allen Fallen ungestort.

Kinder, deren Fortpflanzungsfahigkeit nicht durch die Be-
handlung eingeschrankt ist, brauchen keine Angst zu ha-
ben, dass ihre Nachkommen spéater als Folge der durch-
gemachten Behandlung Schaden davontragen. Weder
das Krebs- noch das Fehlbildungsrisiko fur Kinder ehe-
mals krebskranker Patienten ist wesentlich erhoht, so-
fern die Schwangerschaft nicht wahrend oder innerhalb
von zwei Jahren nach Abschluss der Behandlung einge-
treten ist.

Regelmalige
Nachkontrolle
notwendig

Keimdrisen kdnnen
geschadigt werden

Kein erhohtes
Risiko fur spéatere
Nachkommen
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Wachstumsstorungen

Schéaden innerer
Organe sind selten

Zweittumoren

Bei vielen Kindern mit akuten Leukdmien ist zum VerhU-
ten von Ruckfallen eine Kopfbestrahlung notwendig. Die
Diskussion, ob durch Kopfbestrahlung die Lern- und Kon-
zentrationsfahigkeit eines Kindes beeintrachtigt werden
kann, hat sich in der Zwischenzeit dadurch beruhigt, dass
die Strahlendosis in Abhangigkeit vom individuellen Ri-
siko eines Kindes weiter reduziert werden konnte, so
dass diese Spatfolgen nicht mehr so stark ins Gewicht
fallen.

Missen Wirbelsaule oder Gliedmalden eines Kindes be-
strahlt werden, so kann in Abhangigkeit vom Alter unter
Umstanden die weitere Entwicklung und das Wachstum
gehemmt werden. Im Einzelfall sind hier das Risiko eines
Rickfalls und das Risiko der Behandlung sorgfaltig ge-
geneinander abzuwagen.

Ernste und beeintrachtigende Schaden innerer Organe
wie Herz, Leber und Nieren sind nicht haufig, kénnen je-
doch in einzelnen Féallen auftreten. Missen zum Beispiel
hohe Dosen von Adriamycin verabreicht werden, kann
die Kraft der Herzmuskel leiden; nach hohen Dosen von
beispielsweise [fosfamid sind Nierenschaden maoglich. In
regelmaRigen Kontrollen werden lhre Arzte die Organ-
funktion lhres Kindes Uberprifen und Sie Uber die Ergeb-
nisse informieren.

Zweittumoren nach Abschluss einer erfolgreichen Krebs-
behandlung wie myeloische Leukdmien nach intensiver
Chemotherapie, Knochentumoren nach Bestrahlung oder
Hirntumoren nach Leukamiebehandlung sind selten, kon-
nen jedoch in Einzelfallen im Mittel 10 - 15 Jahre nach
Ersttherapie auftreten. Legt man eine zwanzigjahrige Be-
obachtungsdauer zugrunde, so betragt das Risiko nach
den bisher vorliegenden Erfahrungen zwischen eins und
fanf Prozent.
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Die Diskussion um Spatfolgen der Krebsbehandlung darf
nicht vergessen lassen, dass erst der Erfolg der durchge-
fihrten Behandlung diese Diskussion zuladsst. Friher
starben Kinder an den Folgen der Erkrankung, bevor sich
Folgen der Behandlung entwickeln konnten. Dennoch
muss die Forschung auf dem Gebiet der Kinderkrebsbe-
handlung in gleicher Weise zwei Ziele verfolgen: die Ver-
besserung der Uberlebensaussichten ebenso wie die
Verminderung der Behandlungsfolgen.
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Krankheit betrifft
die ganze Familie

Medizinische
Betreuung allein
reicht nicht

Psychologische Betreuung

Die arztliche Diagnose , lhr Kind hat Krebs” veran-
dert schlagartig das bisher gewohnte Leben des
Kindes, das seiner Eltern sowie das aller tibrigen
Familienmitglieder.

Diese Erschltterung der familiaren Sicherheit ergibt sich
nicht allein aus der Belastung, die die bevorstehende risi-
koreiche medizinische Behandlung darstellt. Sie hat ihren
tieferen Ursprung in vielschichtigen Sorgen und Angsten,
die von nun an alle Familienangehoérigen tagtéaglich be-
gleiten und die ihr Verhalten sowie ihr Lebensgefihl in
den kommenden Jahren nachhaltig beeintrachtigen.

Dieser tiefgehende seelische und nicht selten auch
soziale Schock belastet die Familie oft starker als die
therapeutischen Mafinahmen, die nun ergriffen werden
mussen, um das krebskranke Kind zu heilen. Gerade
diese Erfahrung hat in den letzten Jahren die Erkenntnis
gefdrdert, dass es meist nicht ausreicht, ein krebskran-
kes Kind ausschlie3lich medizinisch zu betreuen. Beglei-
tend hinzutreten muss eine psycho-soziale Betreuung,
deren Ziel es ist, sowohl dem kleinen Patienten selbst,
als auch seinen Angehdrigen bei der seelischen Verar-
beitung der Krankheit und aller sich daraus ergebenden
psychischen und sozialen Probleme zu helfen. Dieser
Einsicht wurde inzwischen dadurch Rechnung getragen,
dass heute an zahlreichen padiatrisch-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 flr langere Zeit in einem Kranken-
haus leben muss und damit abrupt aus seiner wohlbehU-
teten familiaren Umgebung herausgerissen wird.

Besonders ausgepragt sind Angste des Verlassen-
werdens und Gedanken iiber den Tod, die vor allem
von alteren Kindern und Jugendlichen bewusst er-
lebt werden.

Furchtsame Reaktionen kdénnen daruber hinaus auch
Ausdruck des Geflihls sein, den unangenehmen und oft
schmerzhaften therapeutischen Mafinahmen sowie dem
Krebs als einer unheimlichen Krankheit hilflos ausgelie-
fert zu sein. Eine weitere Quelle kindlicher Angst ist
schlieRlich die Beflrchtung, aus den bisher gewohnten
und geschatzten sozialen Kontaktgruppen — etwa der Fa-
milie, der Klassen-, Kindergarten- oder Spielgemeinschaft
— ausgeschlossen zu werden.

Je weniger das krebskranke Kind Uber seine Erkrankung,
den Sinn seiner Therapie und seinen unveranderten per-
sonlichen Wert fir die ihm nahestehenden Personen auf-
geklart wird, desto tiefer setzen sich seine Angste in ihm
fest. Hierauf reagiert das Kind mit innerer Abkapselung
und zunehmendem Schweigen.

Um bleibende psychische und/oder soziale Schaden
zu vermeiden, ist es deshalb unerlasslich, das Kind
durch behutsame, vor allem aber liebevolle Flihrung
zu unterstiitzen.

Angst und Abwehr

Aufklarung hilft,
die Angst zu
Uberwinden
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Betreuung vom
ersten Tag an

Vertrauen ist wichtig

Altersgerechte
Betreuung

Seelische Hilfe bei
Untersuchungen
oder Eingriffen

Abbau von Angsten im Krankenhaus

Die psycho-soziale Betreuung des krebskranken Kindes
durch den Psychologen der padiatrisch-onkologischen
Fachabteilung beginnt am Krankenbett mit der Aufnahme
in die Klinik. Ziel der psycho-sozialen Betreuung ist es,
zwischen allen an der Behandlung Beteiligten — das heil3t
zwischen den Arzten, dem Psychologen, den Schwe-
stern, dem Sozialarbeiter, der Kindergéartnerin auf der ei-
nen Seite und dem krebskranken Kind, dessen Eltern und
Geschwistern auf der anderen Seite — moglichst schnell
ein enges Vertrauensverhéltnis herzustellen. Hierzu
gehdrt, dass das Kind — entsprechend seinem Alter — von
Anfang an in aller Offenheit, aber auch mit aller gebote-
nen Rulcksicht Uber den Ernst seiner Krankheit aufgeklart
wird.

Die tagliche Betreuung gestaltet sich alters- und patien-
tenabhangig und beruht auf einer auf die Bedurfnisse des
Kindes ausgerichteten Spiel- und Beschaftigungstherapie
sowie auf intensiven Gesprachen.

Durch Malen, Miteinandersprechen, Spielen oder ein-
fach nur Dasein wird die innere Auseinandersetzung
des Kindes mit seiner Krankheit gefordert, durch Ab-
bau von Angsten die Vorbereitung auf medizinische
Eingriffe erleichtert und durch Ermutigung der Le-
benswille gestarkt.

Héaufig winscht das krebskranke Kind, dass sein psycho-
logischer Betreuer es zu diagnostischen Untersuchungen
oder in den Operationssaal begleitet. Von besonders
groRer Bedeutung ist diese seelische Hilfe bei Amputa-
tionen und anderen beeintrachtigenden Eingriffen. Doch
auch bei der Bewaltigung sonstiger Probleme wie etwa
Haarausfall und Uberwindung von Nebenwirkungen bei
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Chemotherapie wird das Gesprach mit dem Psychologen
als hilfreich, tréstlich und entlastend empfunden.

Eine besonders intensive seelische Unterstitzung mus-
sen knochenmarktransplantierte Kinder erhalten, die zur
Vermeidung von Infektionen Uber ldngere Zeit in Steril-
zimmern isoliert sind. Hierflr wird an den Kliniken ein be-
sonderes Beschaftigungsprogramm ausgearbeitet, an
dem sich taglich die Kindergartnerin, die Beschafti-
gungstherapeutin, die Lehrerin sowie der Psychologe der
Station beteiligen. Durch diese Arbeitsteilung werden die
Eltern in ihrer Betreuungsfunktion deutlich entlastet.

Was Eltern tun kénnen

Eltern sind die wichtigsten Bezugspersonen des
Kindes. Deshalb eignen sie sich am besten, seinen
Uberlebenswillen zu starken und so zu motivieren,
dass es sich bei der Behandlung tapfer und diszipli-
niert verhalt.

Diese positive innere Einstellung des Kindes und sein un-
bedingter Wille, Uberleben zu wollen, spielen fir den Er-
folg der Behandlung eine aulRerordentlich wichtige Rolle.

Hier einige Ratschlage, welchen Beitrag hierzu Eltern
wahrend des Klinikaufenthaltes des Kindes leisten kdnnen:
e Versuchen Sie, so viel Zeit wie moglich bei und mit
Ihrem Kind zu verbringen. Vielleicht kdnnen Sie, vor al-
lem wahrend der akuten Behandlungsphase, sogar
manchmal nachts bei Ihrem Kind bleiben. Anderenfalls
verfligen viele Kliniken Gber zum Teil von der Deut-
schen Krebshilfe finanzierte Elternhauser in unmittel-
barer Nahe, in denen Sie (kostenglnstig) wohnen und
dadurch schnell bei Ihrem Kind sein kdnnen. Zudem
haben Sie die Mdglichkeit, dort mit anderen betroffe-

Besondere Betreuung
nach Knochenmark-
transplantation

Bleiben Sie bei
lhrem Kind



46 KREBS IM KINDESALTER

Korperkontakt halten,
Langeweile vermeiden

Vertrauen und
Zuversicht

Mut und Hoffnung

nen Eltern und Betreuern |hre Probleme zu bespre-
chen. Eine Liste der Elternhduser und -wohnungen fin-
den Sie im Anhang.

Falls Sie nicht Uber einen ldngeren Zeitraum bei lhrem
Kind bleiben kénnen, besuchen Sie es regelmallig. Da-
bei sind kirzere tagliche Besuche besser als unregel-
mafige langere. Um den taglichen Abschied zu er-
leichtern, bereiten Sie Ihr Kind liebevoll darauf vor. Ver-
sichern Sie ihm, dass Sie am néachsten Tag wieder-
kommen. Halten Sie lhr Versprechen!

Ihr Verhalten am Krankenbett sollte sich ganz nach
dem jeweiligen Befinden |hres Kindes richten. Geht es
ihm schlecht, seien Sie nur bei ihm. Beruhigen und
streicheln Sie es, denn Koérperkontakt ist besonders
wichtig. Ist es lebhaft, lberlegen Sie, wie Sie Lange-
weile vermeiden kénnen: durch Vorlesen, Bilderblcher
anschauen, Malen, Ausschneiden, Singen und Spielen.
Fordern Sie den Kontakt zu anderen Kindern auf der
Station. Denn ein Krankenhaustag ist weniger lang,
wenn lhr Kind im Spiel mit anderen seinen Kummer
vergessen kann.

Vom ersten Tag an ist es wichtig, dass Sie lhrem Kind
mit Ehrlichkeit und Offenheit begegnen. Dadurch festi-
gen Sie das Vertrauen. Verschweigen Sie |lhrem Kind
aber nicht, dass es sehr krank ist und es besonderer
Anstrengungen bedarf, wieder gesund zu werden. Es
spurt seinen Zustand ohnehin. Sagen Sie ihm jedoch
gleichzeitig, dass Krebs bei Kindern heute in sehr vie-
len Fallen heilbar ist. Dies gibt ihm Zuversicht.

Lassen Sie lhr Kind téglich splren, dass Sie mit ihm
gemeinsam durch die schwere Zeit gehen und es
nicht alleine lassen. Denn |hr Kind braucht gerade jetzt
die Sicherheit, dass es sich wie gewohnt auf Sie ver-
lassen kann.

Gehen Sie auf sein Befinden ein. Machen Sie ihm im-
mer wieder Mut und Hoffnung, auch wenn die Lage
im Augenblick noch so schlecht aussehen mag. Beant-
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worten Sie die Fragen des Kindes ausfuhrlich, bela-
sten Sie es jedoch nicht mit Uberflissigen Informatio-
nen. Sprechen Sie dabei so sachlich wie moglich Uber
alles, was mit seiner Krankheit zusammenhangt.
Lassen Sie sich von dem Arzteteam lhres Kindes so
genau wie moglich Uber die Krankheit informieren.
Verstehen Sie etwas nicht, fragen Sie nach. Nur so
kénnen Sie auf Fragen lhres Kindes antworten. Unzu-
reichende Kenntnisse erhohen die Unsicherheit und
angstigen |hr Kind.

Bereiten Sie — erganzend zu den Gesprachen des Psy-
chologen - Ihr Kind auf die medizinischen Eingriffe
sorgfaltig vor. Ist das Kind alt genug, besprechen Sie
mit ihm das Behandlungsschema und den Sinn der
Therapie. Betonen Sie dabei, dass die unangenehmen
Eingriffe notwendig sind, um die Krankheit zu Gberwin-
den. Begleiten Sie es zu Untersuchungen und Behand-
lungen und zeigen Sie ihm, wie stolz Sie darauf sind,
dass es sich so tapfer verhalten hat. Dies wird ihm das
Geflhl geben, aktiv an seiner Gesundung mitwirken zu
konnen.

Falls Ihr krankes Kind Geschwister hat: Achten Sie dar-
auf, dass wahrend der stationaren Phase die Bezie-
hung zwischen den Geschwistern nicht abreil3t. Ermu-
tigen Sie sie deshalb, die Schwester oder den Bruder
regelmafig im Krankenhaus mitzubesuchen. Dabei
sollten Sie die gesunden Kinder vorher auf die Kran-
kenhausatmosphare und das eventuell veranderte
Aussehen und Verhalten des kranken Kindes vorberei-
ten. Wahrend der stationaren Behandlungszeit tragen
diese Kontakte dazu bei, die Beziehung zwischen den
Geschwistern nicht abreiRen zu lassen. Aulder durch
Besuche kann dieses Ziel auch durch Briefe oder
selbstgebastelte Geschenke erreicht werden.

Informieren Sie sich

Das Kind auf die Be-
handlung vorbereiten

Kontakt zu
Geschwistern
aufrecht erhalten
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Das kranke Kind
im Mittelpunkt

Verwirrung

Die psychologische Situation
innerhalb der Familie

Die Heilung einer Krebskrankheit dauert mehrere
Jahre. Darauf sollten sich Eltern von Anfang an
einstellen.

Es ist unvermeidlich, dass das kranke Kind in den Mittel-
punkt der Familie rickt. Fir die Ubrigen Familienmitglie-
der bedeutet das: |hre Anliegen und Anspriiche werden
weniger wichtig. Das kann zu Spannungen innerhalb der
Familie fihren. Um sie so gering wie mdglich zu halten,
gibt es nur eine Moglichkeit: Machen Sie sich klar, dass
Sie mit den Schwierigkeiten um so leichter fertig wer-
den, je einiger Sie alle sich sind. Sprechen Sie deshalb
viel miteinander und beziehen Sie bei der Pflege des
kranken Kindes samtliche Familienmitglieder in diese
Aufgabe mit ein.

Beflirchtungen und Belastungen
der Eltern

Der Schock Uber die Krebserkrankung ihres Kindes |6st
bei allllen Eltern eine Vielzahl unterschiedlicher Reaktionen
und Angste aus.

Viele Eltern werden durch die Mitteilung der Untersu-
chungsergebnisse durch den Arzt so getroffen, dass sie
nicht in der Lage sind, den Erlduterungen Uber die bevor-
stehende Behandlung zu folgen. Haben Sie lhre Verwir-
rung Uberwunden, sollten Sie zu einem spateren Zeit-
punkt den Arzt um eine erneute Aufklarung bitten.
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Es ist schwer zu akzeptieren, dass das eigene Kind an
Krebs erkrankt ist. Machen Sie sich deshalb klar, dass Sie
Zeit benotigen, sich damit auseinanderzusetzen. Vermei-
den Sie es jedoch, die Tatsache der Erkrankung zu ver-
drangen. Denn nur, wenn Sie sich auf die Krankheit ein-
stellen, kénnen Sie lhrem Kind in einer Situation beiste-
hen, in der es lhre Hilfe und Zuwendung am dringend-
sten braucht.

Vielleicht firchten auch Sie anfangs — wie viele Eltern
krebskranker Kinder —, dass Sie nicht stark genug sind,
um mit den neuen Umstanden fertig zu werden. Sie
flrchten sich vor der Reaktion von Freunden und Ver-
wandten und wissen nicht, wie Sie sich ihren anderen
Kindern gegenulber verhalten sollen. Die Erfahrung zeigt,
dass sich fast alle Eltern der neuen Situation schnell an-
passen und Krafte mobilisieren, von deren Existenz sie
bisher nichts gewusst haben. AuRerdem stehen Eltern
krebskranker Kinder nicht allein. Psychologen und Sozial-
arbeiter des Behandlungsteams kimmern sich um sie,
ebenso Eltern- und Selbsthilfegruppen.

Seien Sie nicht Uberrascht, wenn Sie auf die Krebserkran-
kung lhres Kindes mit Zorn reagieren. Sie bringen damit
nur zum Ausdruck, dass Sie nicht bereit sind, sich kampf-
los in Ihr Schicksal zu ergeben.

Manche Eltern sehen in der Erkrankung ihres Kindes die
Strafe flr schuldhaftes oder liebloses Verhalten in der
Vergangenheit. Dieser Selbstvorwurf ist unbegriindet.
Denn selbst liebevollste Zuwendung kann eine Krebser-
krankung nicht verhindern.

Die Krebsdiagnose bei einem Kind kann bei dessen An-
gehorigen starke Depressionen hervorrufen. Machen Sie
sich bewusst, dass es nicht hilfreich ist, sich in Trauer zu

Ablehnung

Furcht

Ungeahnte Krafte
werden mobilisiert

Zorn

Schuldgefihle

Trauer
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Angst vor sozialer
Isolation

Offenes Gesprach
baut Schranken ab

Unbedingte Offenheit

vergraben. Sie isolieren sich dadurch und nehmen sich
selbst die Mdéglichkeit, Ihrem Kind zu helfen.

Die Reaktion lhrer Umwelt auf die Erkrankung lhres Kin-
des kann sehr unterschiedlich sein. Moglicherweise wer-
den sich einige Freunde und Bekannte zurlickziehen und
den Kontakt zu Ihrer Familie abbrechen. Die Erfahrung
zeigt allerdings, dass dieser Personenkreis ganz naturlich
reagiert, wenn Sie selbst offen Uber die Krankheit Ihres
Kindes sprechen.

Aufklarung der Geschwister

Selbstverstandlich bleibt es Kindern nicht verborgen,
wenn eines ihrer Geschwister an Krebs erkrankt. Um sie
von Anfang an auf die zu erwartenden Umstellungen vor-
zubereiten, sollten die Eltern sie in aller Offenheit Uber
die Krankheit des Bruders oder der Schwester aufklaren.
Hierzu gehort auch die Information Uber mogliche Veran-
derungen im Aussehen des kranken Kindes (Haarverlust,
Amputation). Sagen Sie lhren Kindern aber zugleich, dass
Krebs nicht ansteckend ist und dass die schwere Erkran-
kung nur ein Grund mehr ist, sich dem kranken Familien-
mitglied mit besonderem Verstandnis zuzuwenden.

Trotz dieser Informationen glauben Geschwister krebs-
kranker Kinder haufig, dass ihre Eltern sie bewusst ver-
nachlassigen, um sich intensiver dem Patienten zuwen-
den zu konnen. Hierauf reagieren sie oft mit Verhaltens-
stérungen und psychosomatischen Symptomen, die sich
als Bettndssen, Kopf- und Bauchschmerzen, Schulpro-
bleme, depressives Verhalten, Trennungs- und Krank-
heitsangste zeigen.
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Um diese Uberreaktionen zu verhindern, miissen
Geschwister krebskranker Kinder in die psycholo-
gische Betreuung der Familie von Anfang an mit-
einbezogen werden.

Darlber hinaus werden Sie als Familie am besten mit
diesen hauslichen Schwierigkeiten fertig, wenn Sie sich
bemUhen, |hren friheren Tagesrhythmus auch jetzt so
weit wie moglich beizubehalten und die gesunden Famili-
enmitglieder wie bisher zu behandeln. Hierzu gehort
auch, dass Sie sich selbst Erholung gdénnen.

Starkung der Familie

Die Betreuung der Familie durch das psycho-soziale Re-
habilitationsteam der Klinik beginnt mit der Diagnosestel-
lung. Dabei erlautert der Psychologe den Eltern des
krebskranken Kindes in Gesprachen, dass ihr anfangli-
ches Gefihl der Hilflosigkeit naturlich ist. Zugleich weist
er sie darauf hin, dass die Familie als Ganzes die zu er-
wartenden Krisen um so leichter Ubersteht, je starker der
Familienzusammenhalt ist.

Fallt es den Eltern schwer, mit ihrem Kind Uber seine
Krankheit zu sprechen, bietet der Psychologe auch dabei
seine Unterstltzung an. Besondere Bedeutung kommt
der psychologischen Betreuung der Familie zu, wenn ab-
sehbar ist, dass das Kind nicht zu retten ist und sich die
Eltern und Geschwister auf den Tod des Kindes einstel-
len mUssen.

Auch nach Beendigung der stationaren Behandlung soll-
ten die Eltern mit dem Psychologen der Klinik in Kontakt
bleiben. Denn es ergeben sich im anschlieRenden ambu-
lanten Behandlungsabschnitt hdufig Erziehungs- und Ver-
haltensprobleme, die fachlicher Beratung bedirfen.

Familienalltag weit-
gehend erhalten

Die Familie muss
zusammenhalten

Auch bei ambulanter
Behandlung Kontakt
halten
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Weiter zur Schule

Hauslicher Alltag

Vermeiden Sie es, |hr Kind nach der Entlassung aus der
stationaren Behandlung zu Hause allzu sehr zu bemut-
tern. Versuchen Sie vielmehr, es so normal wie mdglich
zu behandeln. Dadurch erleichtern Sie es ihm, den Weg
in ein selbstandiges Leben zuriickzufinden. Ubertragen
Sie ihm angemessene Aufgaben und Pflichten. lhre er-
folgreiche Erledigung wird das Selbstwertgefihl lhres
Kindes starken und ihm so Uber die seelischen Auswir-
kungen der Krankheit hinweghelfen.

Vermeiden Sie es vor allem, das kranke Kind zu
offensichtlich vor seinen Geschwistern zu bevorzu-
gen. Denn das ruft Eifersucht hervor, die wiederum
zur Isolation des kranken Kindes fiihrt. Besser ist es,
die gesunden Kinder in die Pflege miteinzubeziehen
und ihnen so Mitverantwortung zu tibertragen.

Schule

Jahrelange Erfahrungen in der Rehabilitation krebskran-
ker Kinder belegen, wie wichtig der Schulbesuch fir die
seelische Verarbeitung der Krankheit und die Rickkehr in
das normale Leben ist. Lasst es der Gesundheitszustand
zu, sollte daher der Schulbesuch auch wéahrend der Be-
handlung fortgesetzt werden. Dadurch vermeidet man
vor allem die Enttduschung des Kindes, in der Schule
zurlickzubleiben und aus dem bisherigen Klassenverband
ausscheiden zu mussen.

Selbst wahrend der akuten Behandlung im Krankenhaus
kann der normale Schulunterricht fortgesetzt werden, wo
ausgebildete Lehrer zur Verfligung stehen. Befindet sich
Ihr Kind bereits wieder zu Hause, ist aber zum Schulbe-

KREBS IM KINDESALTER 53

such noch zu schwach, kann ihm Sonderschulunterricht
erteilt werden. In einem solchen Fall sprechen Sie beim
Schulamt vor und beraten sich mit dem Sozialarbeiter der
Klinik.

Nimmt lhr Kind am reguldren Schulunterricht teil, sollten
Sie seine Lehrer Uber die Krankheit unterrichten. Bitten
Sie sie, Ihre Tochter/lhren Sohn mdglichst wie bisher zu
behandeln, damit sie/er im Klassenverband nicht in eine
Auldenseiterposition gerat.

Sport

Fahlt sich Ihr Kind nach der Entlassung aus der Klinik
stark genug, sollte es auch im sportlichen Bereich seinen
bisherigen Lebensrhythmus fortsetzen. Das hilft ihm,
sich kérperlich und seelisch von der schmerzhaften und
langwierigen Behandlung zu erholen. Allerdings sollten
Sie den Umfang der sportlichen Betatigung und eventuell
erforderliche VorsichtsmaRnahmen vorher mit dem Arzt
besprechen.

Unterricht im
Krankenhaus

Lehrer informieren

Sport ist nicht
verboten
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Auskunft erteilen die
Sozialleistungstrager

Keine falsche Scham
bei Inanspruchnahme
sozialer Rechte

Wegweiser zu
Sozialleistungen

Durch die Erkrankung lhres Kindes werden zusatzlich zu
allen anderen auch finanzielle Belastungen auf Sie zu-
kommen. Sie sollten deshalb wissen, auf welche Soziall-
eistungen |hr Kind und Sie selbst Anspruch haben.

Die folgenden Informationen sollen einen ersten Uber-
blick geben und als Orientierungshilfe dienen. Genaue
Ausklnfte erteilen die Beratungsstellen der zustandigen
Sozialleistungstrager:

¢ Krankenkassen,

e Rentenversicherungstrager,
e Sozialamt,

¢ Versorgungsamt und

e Arbeitsamt.

Falls Unsicherheiten bestehen, welche dieser Einrichtun-
gen im Einzelfall zustandig ist, kdnnen Sie sich an eine
beliebige Stelle wenden. Jeder Sozialleistungstrager ist
gesetzlich verpflichtet, den Ratsuchenden allgemeine
Ausklnfte zu geben, Antrdge anzunehmen und diese im
Falle der Nichtzustédndigkeit an die zustéandige Stelle wei-
terzuleiten. Ratsam ist auch, den Sozialdienst Ihrer Klinik
aufzusuchen.

Hemmungen, Scham oder Angst, solche Beratungsstel-
len aufzusuchen, sollten Sie Uberwinden. Es geht bei die-
sen Hilfsmafinahmen nicht um Almosen, sondern um
Rechte, auf deren Durchsetzung Sie Anspruch haben.
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Zuzahlungen

Arzneimittel

Fiar alle Arznei- und Verbandmittel, die von der gesetz-
lichen Krankenversicherung bezahlt werden mussen, gilt
eine gestufte Zuzahlung der Versicherten von 4,— €,
4,50 € oder 5,- €. Kinder unter 18 Jahren sind befreit.

Diese Zuzahlungen sind auch fir die so genannten Fest-
betragsarzneimittel zu leisten. Festbetragsarzneimittel
sind solche, fir die die Krankenkasse bis zu einem
Hochstbetrag die Kosten Gbernimmt.

Die Zuzahlung orientiert sich an der Packungs-
grof3e:

PackungsgroRe Zuzahlung
kleine Packung (N1)

(zum Beispiel 20 Tabletten) 4-€
mittlere Packung (N2)

(zum Beispiel 50 Tabletten) 450 €
grofRe Packung (N3)

(zum Beispiel 100 Tabletten) 5-€

Wenn der Preis des Arzneimittels Uber dem Festbetrag
liegt, muss Uber den Zuzahlungsbetrag hinaus die Diffe-
renz zwischen dem Festbetrag und dem tatsachlichen
Preis des Arzneimittels bezahlt werden.

Bei der Mehrzahl (rund 80 Prozent) der Festbetragsarz-
neimittel liegt der Preis so, dass nichts zusatzlich zuge-
zahlt werden muss. Verschreibt lhr Arzt lhnen ein Medi-
kament, dessen Preis Uber dem Festbetrag liegt, muss
er Sie vor der Verordnung darauf aufmerksam machen.
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Heilmittel

Zu den Heilmitteln zahlen physikalisch-therapeutische
Verordnungen wie Massagen, Bader, Krankengymnastik,
aber auch Sprach- und Beschéftigungstherapie.

Alle Versicherten, die das 18. Lebensjahr vollendet ha-
ben, missen 15 Prozent der Kosten selbst tragen. Diese
Zuzahlungsregelung erstreckt sich ebenfalls auf Massa-
gen, Bader und Krankengymnastik, die in arztlichen Pra-
xen durchgefihrt werden. Allerdings gelten auch bei
Heilmitteln die Sozial- beziehungsweise Uberforderungs-
klauseln.

Hilfsmittel

Hilfsmittel sichern den Erfolg einer Behandlung oder glei-
chen eine Behinderung aus. Darunter fallen zum Beispiel
Brillen und Hérgerate, aber auch Prothesen (zum Beispiel
Brustprothesen), prothesengerechte Badeanzlge,
Sprechhilfen, Artikel zur Stomaversorgung sowie die
Kosten flir eine Periicke bei Haarausfall infolge der Che-
motherapie.

Fir Hilfsmittel sind — soweit zweckmaliig — Festbetrage
eingefihrt worden. In diesen Fallen tragt die Kranken-
kasse auch nur die Kosten in dieser Hohe. Mdochten Sie
far Ihr Kind eine bessere und teurere Versorgung, mus-
sen Sie fUr diese zuséatzlichen Kosten selbst aufkommen.
Das gilt auch fir Patienten, flr die die Hartefallregelun-
gen gelten. Ausgenommen von dieser Festbetragsrege-
lung sind Hilfsmittel, die als Sonderanfertigung fur
Schwer- oder Schwerstbehinderte verschrieben werden
(zum Beispiel Prothesen).
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Wichtig ist, dass die Hilfsmittel vom Arzt verordnet und
von der Krankenkasse vor der Beschaffung genehmigt
werden mussen. Da die Hohe der zu Ubernehmenden
Kosten im Ermessen der Krankenkasse liegt, ist es auf
jeden Fall ratsam, dass Sie sich personlich mit Ihrer Kran-
kenkasse in Verbindung zu setzen.

Grundsitzlich gilt, dass die Krankenkassen jedem
Patienten eine Versorgung finanzieren, die seinen
personlichen Bediirfnissen entspricht.

Fir Bandagen, Einlagen und Hilfsmittel zur Kompressi-
onstherapie missen die Versicherten eine Zuzahlung von
20 Prozent des Verkaufspreises oder Festbetrages leisten.

Alle Zuzahlungen, die in den vorhergehenden Abséatzen in
festen Euro-Betrdgen angegeben sind, werden bei Be-
darf an die aktuelle Lohnentwicklung angepasst.

Die Zuzahlungen steigen in Zukunft jedoch auch, wenn
die Krankenkassen ihre Beitrage erhdhen. Pro 0,1 Pro-
zentpunkt Beitragserhohung steigt der Eigenanteil, den
die Versicherten selbst zu entrichten haben, um einen
Prozentpunkt.

Fahrkosten

Die Krankenkasse libernimmt die Fahrkosten oder
einen Teil davon nur, wenn die Krankenfahrt wirklich
medizinisch notwendig ist. Das muss der Arzt be-
statigen.

Bei Fahrten zur stationaren Behandlung und zuriick Uber-
nimmt die Kasse die Kosten, soweit sie 13,— € je einfa-
che Fahrt Uberschreiten. Das bedeutet, dass der Versi-
cherte 13,— € je Fahrt selbst bezahlen muss.

Vor der Beschaffung
Genehmigung
einholen

Hilfsmittel zur
Kompressionstherapie
zuzahlungspflichtig
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Fahrkosten zur ambu-
lanten Behandlung

Fahrkosten bei
Serienbehandlung

Die Krankenkassen Ubernehmen Fahrkosten oberhalb
13,— € bei Fahrten zu ambulanten sowie zu vor- und
nachstationaren Behandlungen, wenn dadurch ein voll-
oder teilstationarer Krankenhausaufenthalt vermieden
oder verkurzt wird.

Sind mehrere Behandlungstermine innerhalb eines Lei-
stungsfalles — damit ist eine Serienbehandlung wie zum
Beispiel eine Strahlen- oder Chemotherapie gemeint — er-
forderlich, so ist die Eigenbeteiligung des Versicherten
auf die erste und letzte Fahrt beschrénkt; die Ubrigen
Fahrkosten werden von der gesetzlichen Krankenkasse
voll dbernommen.

Sprechen Sie vor Beginn der Behandlung mit lhrer
Krankenkasse.

Versicherte, fir die die Hartefallregelungen gelten (Sozial-
beziehungsweise Uberforderungsklausel), sind auch von
den 13,- € befreit.

Medizinisch notwendige Fahrten zur ambulanten Be-
handlung (Ausnahmen siehe oben) werden grundsatzlich
nicht erstattet, es sei denn, der Versicherte ist von der
Zuzahlung befreit, weil er ein geringes Einkommen hat
(Sozialklausel) oder durch Zuzahlungen unzumutbar bela-
stet ist (Uberforderungsklausel).

Als Fahrkosten werden anerkannt:

o die Benutzung offentlicher Verkehrsmittel,

e die Benutzung eines Taxis oder Mietwagens,
wenn ein 6ffentliches Verkehrsmittel nicht be-
nutzt werden kann,

e die Benutzung eines Kranken- oder Rettungs-
wagens, wenn aus medizinischen Griinden Bus,

KREBS IM KINDESALTER 59

Bahn, Taxi oder Mietwagen nicht benutzt werden
koénnen,

e die Benutzung des privaten Kraftfahrzeugs. Hier-
bei erstattet die Krankenkasse fir jeden gefahre-
nen Kilometer einen bestimmten Betrag, der sich
am Bundesreisekostengesetz orientiert. Erkundi-
gen Sie sich bei lhrer Krankenkasse.

Besuchsfahrten, die medizinisch notwendig sind (arztli-
che Bescheinigung muss vorliegen), kénnen weiterhin
von der Krankenkasse gezahlt werden anstelle der sta-
tionaren Mitaufnahme der Begleitperson eines Kindes,
das heiRt nach Abzug des Eigenanteils von 13,— € (auch
hier Ausnahme: Sozial- beziehungsweise Uberforde-
rungsklausel). Wichtig: Dies ist nur eine , Kann-Leistung”
und liegt im Ermessensspielraum der Kassen.

Hartefalle

Versicherte missen sich an bestimmten Leistungen
finanziell beteiligen. Die Selbstbeteiligung gilt fur:

e Arznei-, Verband- und Heilmittel,

e die Versorgung mit Zahnersatz,

o stationaren Krankenhausaufenthalt,

¢ stationare Vorsorge- und Rehabilitationsleistungen,
o Fahrkosten.

Sofern Ihr Kind das 18. Lebensjahr noch nicht voll-
endet hat, ist es mit Ausnahme bei Zahnersatz und
Fahrkosten von allen anderen Zuzahlungen befreit.

Fahrkosten bei
Besuchsfahrten
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Sozialklausel

Fir alle Féalle seien an dieser Stelle jedoch kurz die Harte-
fallregelungen, bei denen man vollstandig oder teilweise
von den Zuzahlungen befreit werden kann, genannt.

Vollstindige Befreiung

Im Rahmen der Sozialklausel sind Versicherte, deren
Familienmonatseinkommen unterhalb bestimmter
Grenzen liegt, von Zuzahlungen zu Arznei-, Verband-
und Heilmitteln, stationaren Kuren, Zahnersatz und
Fahrkosten ganz befreit.

Eine unzumutbare Belastung liegt bei Versicherten vor,

deren monatliche Bruttoeinnahmen zum Lebensunterhalt

unter einer bestimmten Grenze liegen. Zu den Bruttoein-

nahmen zum Lebensunterhalt zahlen vor allem:

e Bruttoarbeitsentgelt sowie Bruttoarbeitseinkommen
aus selbststandiger Tatigkeit,

o Kapitaleinklinfte sowie Einnahmen aus Vermietung
und Verpachtung

des Versicherten und seiner im gemeinsamen Haushalt

lebenden Angehorigen.

Monatliche Einkommengrenzen der
Sozialklausel 2003:

HaushaltsgroRe Grenzbetrag in Euro

Alleinstehende 952,00
2 Personen 1.309,00
3 Personen 1.547,00
4 Personen 1.785,00
5 Personen 2.023,00
je weitere Person 238,00

Diese Einkommengrenzen gelten bundesweit einheitlich.
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Die Einnahmengrenzen steigen jedes Jahr mit der allge-
meinen Einkommensentwicklung. Beim Familieneinkom-
men werden die Einklnfte des Ehemannes, der Ehefrau
und der Kinder (in der Regel bis zur Vollendung des 18.
Lebensjahres) zusammengezahlt. Das Einkommen ande-
rer in der Familie lebender Personen wird nur bei diesen
selbst bericksichtigt.

Neben anderen sind auch Empféanger von Sozialhilfe,
Arbeitslosenhilfe und BaF6G von Zuzahlungen befreit.

Teilweise Befreiung (Uberforderungsklausel)

Wer nicht unter die Sozialklausel fallt, muss in bestimm-
ten Fallen nicht unbegrenzt zuzahlen. Die Uberforde-
rungsklausel soll die Versicherten davor schiitzen, finanzi-
ell Uberfordert zu werden, indem sie die Zuzahlungen auf
einen zumutbaren Eigenanteil vermindern.

Die teilweise Befreiung erstreckt sich auf:

e Zuzahlungen zu Arznei-, Verband- und Heilmitteln,
o Fahrkosten,

e Versorgung mit Zahnersatz.

Kein Versicherter muss fir Arznei-, Verband- und Heilmit-
tel sowie fur Fahrkosten mehr als zwei Prozent seines
Einkommens aufwenden.

Wer die Einkommengrenzen fir die vollstdndige Befrei-
ung Uberschreitet, dem werden Eigenbeteiligungen in
Hohe von hochsten 2 Prozent des zu berlcksichtigenden
Brutto-Einkommens zugemutet. Der Gesetzgeber geht
dabei von einem Familien-Brutto-Einkommen aus. Des-
halb kommt es auch darauf an, wie viele Personen dem
gemeinsamen Haushalt angehdéren und von dem Fami-
lien-Brutto-Einkommen leben missen, denn fir jeden Fa-

Einnahmegrenzen
verandern sich
jahrlich

Einkommen werden
zusammengezahlt



62 KREBS IM KINDESALTER

Besondere Reglungen
fUr chronisch Kranke

Zahnersatz

milienangehdrigen wird auch ein Freibetrag berlcksich-
tigt. Er betragt 2003 fir den ersten Angehdrigen 4.284,—
€ und fir jeden weiteren Angehorigen 2.856,— < jahrlich.
Diese Freibetrage werden vom Familien-Brutto-Einkom-
men abgezogen. So macht der zumutbare Eigenanteil je
nach FamiliengréRRe einen anderen Betrag aus.

Fiir chronisch Kranke wie zum Beispiel Krebspatien-
ten, die wegen derselben Krankheit in Dauerbehand-
lung sind und ein Kalenderjahr lang Zuzahlungen in
Hohe von mindestens ein Prozent der jahrlichen
Familien-Brutto-Einnahmen aufgebracht haben, ent-
fallen die Zuzahlungen nach Ablauf des ersten Jahres
fir die weitere Dauer dieser Behandlung.

Die Befreiung von der Zuzahlung gilt allerdings nur fir
den chronisch Kranken selbst. Fur die Familienangehdri-
gen gilt weiterhin die Belastungsgrenze von zwei Prozent.

Beim Zahnersatz gilt eine gleitende Hartefallregelung, die
das folgende Beispiel verdeutlichen soll.

Ein Zwei-Personen-Haushalt hat ein monatliches Brutto-
Einkommen von 1.400,- €. Die Grenze zur vollstdndigen
Befreiung (1.309,- €, siehe Tabelle Seite 60) ist Uber-
schritten. Fir Zahnersatz fallt ein Eigenanteil von 1.000,-
€ an, der sich wie folgt vermindert:

(a) Einnahmen des Haushalts .................. 1.400,- €
(b) Maligebende Hartefallgrenze ............. 1.309,- €
(c) Differenz (@) = (0).ccoovveeeiiieieeie 91,-€
(d) Dreifacher Differenzbetrag ................... 273,-€
(e) Differenz 1.000,-€ —(d) ......ccevvvvevinnn. 727.-€

Der Versicherte hat einen Eigenanteil von nur noch 273,-
€ zu tragen. Den restlichen Betrag von 727,- € Uber-
nimmt die Krankenkasse im Rahmen der gleitenden
Uberforderungsklausel.
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Fir die Abrechnung der Zuzahlungen mit den Kranken-
kassen gilt grundsatzlich das Kalenderjahr. Wenn Versi-
cherte im Laufe eines Jahres mehr zugezahlt haben, als
ihnen nach der Uberforderungsklausel zugemutet wird,
erstattet die Krankenkasse den entsprechenden Betrag
am Jahresende.

Sie miissen also die Zuzahlungsbelege wahrend
eines Kalenderjahres aufbewahren und der Kasse
anschlieBend zur Erstattung des Betrages vorlegen.
In Apotheken gibt es auch Hefte, in denen die Zu-
zahlungen quittiert werden konnen.

Kosten fur Mittel, deren Apothekenpreis unterhalb der
Zuzahlungsbetrage von 4,— €; 4,50 € oder 5,- € liegen
und die Sie daher vollstandig selbst bezahlen missen,
werden in die Gesamtsumme der von Ihnen geleisteten
Zuzahlungen ebenfalls einbezogen.

Wenn regelmalig Zuzahlungen anfallen, beispielsweise
bei stdndigen Fahrten zu ambulanten Behandlungen oder
bei standiger Einnahme zahlreicher Medikamente, kon-
nen die Kassen auch in kilrzeren Zeitabstanden erstatten,
etwa pro Monat oder pro Vierteljahr. Die Entscheidung
hierliber liegt jedoch bei der einzelnen Krankenkasse.

Wenn Sie von Zuzahlungen befreit sind, kénnen Sie von
Ihrer Krankenkasse eine Befreiungsbescheinigung er-
halten. Ausflhrliche Informationen und Beratungen hier-
zu sind bei der jeweils zustandigen Krankenkasse (oder
beim Sozialamt) erhéltlich.

Abrechnung der
Zuzahlungen

Lassen Sie sich
beraten!
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Mitnahme einer
Begleitperson

Pflegekosten

Krankenhauspflege

Die Krankenhausbehandlung lhres Kindes wird von der
Krankenkasse so lange bezahlt, wie es die Krankheit er-
fordert. Nur wenn |hr Kind das 18. Lebensjahr bereits
vollendet hat, muss eine Zuzahlung an das Krankenhaus
von 9,— € pro Tag flr langstens 14 Tage innerhalb eines
Kalenderjahres geleistet werden.

Seit Januar 1989 haben Eltern — sofern medizinisch be-
griindet — Anspruch auf Mitaufnahme in den Kinderklini-
ken. Ihre Unterbringung und Verpflegung ist im Pflege-
satz enthalten. Wenn diese Unterbringung zum Beispiel
aus raumlichen Griinden nicht méglich ist, muss im Ein-
zelfall mit der Krankenkasse eine Regelung gefunden
werden.

Hausliche Krankenpflege

Wenn eine Krankenhausbehandlung geboten, aber nicht
maoglich ist oder wenn sie durch hdusliche Krankenpflege
vermieden oder verkUrzt wird, Gbernimmt die Kran-
kenkasse neben der arztlichen Behandlung auch die Ko-
sten fUr die hausliche Pflege lhres kranken Kindes durch
Krankenpflegepersonal, und zwar bis zu vier Wochen.

Der Anspruch auf hausliche Krankenpflege besteht
nur, soweit eine im Haushalt lebende Person den
Kranken nicht im erforderlichen Umfang pflegen und
versorgen kann.

Unter bestimmten Voraussetzungen kann die Kasse dem
Versicherten auch die Kosten fir eine selbstbeschaffte
Kraft in angemessener Hohe erstatten.
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Haushaltshilfe

Die Krankenkasse hat eine Haushaltshilfe zur Verfligung
zu stellen, wenn zum Beispiel der Versicherte oder sein
Ehegatte in einem Krankenhaus stationar behandelt wird.
Dies gilt entsprechend fir die Falle, in denen ein Kind
stationar behandelt wird und die Mitaufnahme der Mut-
ter/des Vaters notwendig wird. Haushaltshilfe kann je-
doch im Zusammenhang mit den Besuchsfahrten grund-
satzlich nicht erbracht werden. Voraussetzung fur die Lei-
stung , Haushaltshilfe” ist in jedem Fall, dass im Haus-
halt ein Kind lebt, das das zwdlfte Lebensjahr noch nicht
vollendet hat oder das behindert und auf Hilfe angewie-
sen ist. Nimmt ein Elternteil flr die Zeit der notwendigen
Weiterfiihrung des Haushaltes unbezahlten Urlaub, so er-
stattet die Krankenkasse den Betrag, den er sonst fir
eine selbstbeschaffte Ersatzkraft aufzuwenden gehabt
hatte.

Ein entsprechender Antrag muss rechtzeitig gestellt wer-
den. Uber Einzelheiten informiert die Krankenkasse.
Auch das Sozialamt kann Hilfe zur Weiterfihrung des
Haushaltes gewahren, wenn kein anderer Leistungstra-
ger zustandig ist und die Kosten nicht selbst getragen
werden kdnnen.

Arbeitsfreistellung und Krankengeld

Sofern nicht ein Anspruch auf bezahlte Freistellung ge-
genuber dem Arbeitgeber besteht, zahlen die Kranken-
kassen fir jedes Kind bis zu zehn Arbeitstage (Alleinerzie-
hende zwanzig Arbeitstage) in jedem Kalenderjahr Kran-
kengeld an Versicherte, wenn es nach arztlichem Zeug-
nis erforderlich ist, dass sie zur Beaufsichtigung, Betreu-
ung oder Pflege ihres erkrankten Kindes der Arbeit fern-
bleiben missen, vorausgesetzt eine andere im Haushalt

Haushaltshilfe bei
Krankenhaus- oder
Kuraufenthalt

Antrag rechtzeitig
stellen

Krankengeld bei
Pflege eines
kranken Kindes
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Nachsorgekuren
far Kinder

Mitaufnahme von
Familienangehdrigen

lebende Person kann das Kind nicht beaufsichtigen, be-
treuen oder pflegen und das Kind hat das zwdlfte Le-
bensjahr noch nicht vollendet. Pro Kalenderjahr kénnen
aber je versichertem Elternteil nicht mehr als insgesamt
25 Arbeitstage (Alleinerziehende maximal finfzig Arbeits-
tage) beansprucht werden. Entsprechende Anspriiche
des Versicherten gegen seinen Arbeitgeber gehen vor.

Fir die Dauer des Anspruches auf Krankengeld haben
Sie gegenUber |lhrem Arbeitgeber gegebenenfalls An-
spruch auf unbezahlte Freistellung von der Arbeitslei-
stung. Sie missen deshalb dem Arbeitgeber die Beschei-
nigung des behandelnden Arztes Uber die Notwendigkeit
der Beaufsichtigung, Betreuung oder Pflege lhres er-
krankten Kindes vorlegen. Das Krankengeld betragt 70
Prozent des Gehalts, das Sie zuvor regelmal3ig erhalten
haben.

Kuren

Zur Erreichung oder Festigung des durch eine klinische
Behandlung erreichten Erfolges kann flr ein krebskran-
kes Kind eine gezielte Rehabilitationsmalinahme in einer
speziellen Einrichtung zwingend notwendig sein. Die
dafir entstehenden Kosten hat die Krankenkasse zu
Ubernehmen. Unter sehr eingeschrankten Voraussetzun-
gen ist es aber auch mdglich, solche Mafinahmen bei der
Landesversicherungsanstalt oder bei der Bundesversi-
cherungsanstalt fir Angestellte zu beantragen.

Der Erfolg der RehabilitationsmaRnahme kann entschei-
dend davon abhangen, dass die Bezugspersonen des
Kindes in die Therapie mit einbezogen sind. Die Kranken-
kasse hat anhand der Umstande des Einzelfalles zu ent-
scheiden, ob und inwieweit im Hinblick auf die Belange
eines krebskranken Kindes eine Mitaufnahme von Famili-
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enangehdrigen geboten ist. Die individuelle Situation der
Familie des krebskranken Kindes muss also entspre-
chend berlcksichtigt werden, was dazu fihren kann,
dass fir beide Elternteile und alle Geschwister eine Mit-
aufnahme notwendig wird. Eine Krankenkasse muss
aber zwischen dem, was medizinisch notwendig ist, und
dem, was in der Umgangssprache als ,,notig” bezeichnet
wird, unterscheiden. Darum ist es wichtig, dass der Kran-
kenkasse rechtzeitig vor Beginn der Mafinahme ein aus-
fihrliches Gutachten vorgelegt wird, aus dem sich die
Notwendigkeit einer Familienkur ergibt.

Sofern keine Anspriiche gegenlber einer Krankenkasse
oder einem Rentenversicherungstrager bestehen, kann
die Leistung gegebenenfalls vom Sozialamt zur Verfu-
gung gestellt werden.

Nach- und Festigungskuren kénnen selbstverstandlich
auch Jugendliche und junge Erwachsene beanspruchen.
Zustandiger Leistungstrager ist im allgemeinen die Kran-
kenkasse. Bei Auszubildenden beziehungsweise Beruf-
statigen kann aber — abweichend von dem fur Kinder gel-
tenden Recht — der Rentenversicherungstrager vorrangig
zustandig sein. Die Kurdauer betragt hier bis zu sechs
Wochen.

Die genauen Einzelheiten erfragen Sie am besten bei den
zuvor genannten Kostentragern. Sollten sich dabei Pro-
bleme ergeben oder Fragen offen bleiben, wenden Sie
sich an die Deutsche Krebshilfe e.V. oder an den Dach-
verband der Elterninitiativen (Anschriften auf Seite 75
dieser Broschiire).

Kuren fur Jugendliche
und junge Erwachsene



68 KREBS IM KINDESALTER

Feststellung der
Pflegebedurftigkeit

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. Diese Leistungen kénnen
Pflegesachleistungen bei der hauslichen Pflege, Pflege-
geld, Beitrage zu den pflegerischen Aufwendungen bei
stationarer Pflege und andere umfassen. Diese Leistun-
gen erbringen die so genannten Pflegekassen. Dies sind
selbststandige Einrichtungen der Krankenkasse, bei der
ein Versicherter pflichtversichert ist. Privatversicherte
mussen eine private Pflegeversicherung abschliefsen.

Die Feststellung der Pflegebedurftigkeit erfolgt durch
den Medizinischen Dienst der gesetzlichen oder privaten
Pflegekasse. In gewissen Abstdnden wird durch eine
Fachkraft gepriift, ob die Pflege fachgerecht durchge-
fuhrt wird. MaRgebend dafiir, welche Pflegestufe flr den
einzelnen festgelegt wird, ist das Ausmal} der Pflegebe-
durftigkeit, das heiRt wie sehr die Fahigkeit, bestimmte
Verrichtungen im Ablauf des taglichen Lebens auszul-
ben, eingeschrankt oder nicht vorhanden ist.

Fir die Gewéahrung von Leistungen sind drei Pflege-

stufen eingerichtet worden:

o | erheblich Pflegebediirftige:
Hilfebedarf bei mindestens zwei Verrichtungen pro
Tag und neunzig Minuten Zeitaufwand im Tagesdurch-
schnitt,

o Il Schwerpflegebediirftige:
Hilfebedarf bei mindestens drei Verrichtungen pro Tag
zu verschiedenen Tageszeiten und drei Stunden Zeit-
aufwand im Tagesdurchschnitt,
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o lll Schwerstpflegebediirftige:
Hilfebedarf rund um die Uhr, mindestens finf Stunden
Zeitaufwand im Tagesdurchschnitt.

Antrage miissen Sie bei lhrer gesetzlichen oder
privaten Pflegekasse stellen.

Leistungen fiir hdusliche Pflege

Den Schwerpunkt des Gesetzes bilden Leistungen zur
Verbesserung der hauslichen Pflege. Die Hohe der Lei-
stungen richtet sich nach dem Schweregrad der Pflege-
beddrftigkeit. Grundsatzlich besteht zum einen die Mog-
lichkeit, Sachleistung, das heilst Pflegeeinsatze durch am-
bulante Dienste und Sozialstationen, in Anspruch zu
nehmen; zum anderen kann anstelle der Sachleistung ein
Pflegegeld beansprucht werden. In diesem Fall wird die
Pflege in geeigneter Weise und in ausreichendem
Umfang durch den Betroffenen selbst sichergestellt. Es
ist auch eine Kombination von Sach- und Geldleistung
maoglich.

Sachleistung (ambulante Pflegedienste):

o Stufel bis zu € 384,— pro Monat
o Stufell bis zu € 921,- pro Monat
o Stufe lll biszu€  1.432,—pro Monat

o Hartefdlle biszu€  1.918,—pro Monat

Geldleistung (private Pflegeperson):

o Stufel bis zu € 205,— pro Monat
o Stufell bis zu € 410, pro Monat
o Stufe llI bis zu € 665,— pro Monat

Unter Umstanden zahlt die Pflegekasse fir die Pflegeper-
son die Beitrage zur gesetzlichen Rentenversicherung;
zusatzlich ist sie wahrend ihrer pflegerischen Tatigkeit
unfallversichert. Bei Urlaub oder sonstiger Verhinderung

Sachleistungen
oder Pflegegeld
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Antrag beim
Versorgungsamt
stellen

der Pflegeperson besteht ein Anspruch auf eine Pflege-
vertretung bis zu vier Wochen im Gesamtwert von bis zu
1.432,— € pro Jahr.

Leistungen fiir stationdre Pflege

Die Soziale Pflegeversicherung Ubernimmt die pflegebe-
dingten Aufwendungen, wenn stationare Pflege erforder-
lich ist.

e Stufe | biszu€  1.023,- pro Monat
o Stufe ll biszu€  1.279,- pro Monat
o Stufe llI biszu€  1.432,— pro Monat

e Hartefdlle biszu€  1.688,— pro Monat

Die Kosten fur Unterkunft und Verpflegung muss der
Versicherte wie bei der hauslichen Pflege selbst tragen.

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

Schwerbehindertenausweis

Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, die an
Leukédmie oder bosartigen Tumorerkrankungen leiden,
haben Anspruch auf einen Schwerbehindertenausweis.
Die Eltern kdnnen fir Ihr Kind beim zusténdigen Versor-
gungsamt nach 83 Absatz 5 SchwbG einen Antrag auf
Feststellung der Schwerbehinderung stellen. Wenn mdg-
lich und vorhanden, sollte man Arztberichte und medizini-
sche Befunde, die im Zusammenhang mit der Behinde-
rung stehen, dem Antrag beifigen, um somit die Bear-
beitungszeit zu verkirzen.
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Ein Schwerbehindertenausweis bietet eine Reihe von
Maéglichkeiten, die wenigstens teilweise einen Ausgleich
fir die durch die Krankheit entstandenen Nachteile bie-
ten sollen. Bei einem Grad der Behinderung ab 50 Pro-
zent besteht Anspruch auf Zusatzurlaub sowie ein erhdh-
ter Kindigungsschutz am Arbeitsplatz. Weitere Hilfen
sind unter anderem Steuerermaligungen, Preisnachlasse
im offentlichen Personenverkehr sowie mogliche Redu-
zierung von Fernsprech-, Funk- und FernsehgebUhren.

Als Grundlage fir die Festsetzung des Grades der Behin-
derung (GdB) dienen dem Versorgungsamt die vom Bun-
desminister flr Arbeit und Sozialordnung herausgegebe-
nen , Anhaltspunkte fir die arztliche Gutachtertatigkeit”.

Auskinfte erhalten Sie bei den Versorgungs-, Sozial- und
Finanzamtern; Antréage gibt es bei den Gemeinde-, Stadt-
oder Kreisverwaltungen, die lhnen auch die Anschrift des
fUr Sie zustandigen Versorgungsamtes geben koénnen.
Dort missen Sie den ausgeflllten Antrag einreichen.
Hierflr bendtigen Sie zwei aktuelle Passbilder Ihres
Kindes.

Berufswahl — Berufsausbildung

Jugendliche, die vor oder wahrend ihrer Berufsausbil-
dung erkrankten, kénnen sich beim Arbeitsamt vom Be-
rufsberater fir Behinderte Uber Ausbildungsmaoglichkei-
ten beziehungsweise Umschulung beraten lassen. Wen-
den Sie sich an den zustandigen Berufsberater. Die Erst-
beratung kann auch beim nachstgelegenen Arbeitsamt
lhrer Klinik stattfinden.

Der Berufsberater flr Behinderte erstellt aufgrund arztli-
cher und psychologischer Untersuchungen einen berufli-
chen Wiedereingliederungsplan, der die notwendigen be-

Grad der
Behinderung = GdB

Das Arbeitsamt berat
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Beruflicher Wieder-
eingliederungsplan

Studium

Die Adresse

ruflichen Bildungsmaflnahmen umfasst wie Erprobung,
Vorbereitungslehrgange, Ausbildung und gegebenenfalls
notwendig werdende Ausbildungshilfen.

Bei mdglicherweise erhdhten krankheitsbedingten Fehl-
zeiten empfiehlt der Berufsberater, die Ausbildung an ei-
nem Berufsbildungswerk fortzusetzen, weil hier durch
speziellen Stltzunterricht die Fehlzeiten ausgeglichen
werden kénnen.

Die Kosten flir die Berufsausbildung behinderter Jugend-
licher Gbernimmt in den meisten Fallen die Bundesan-
stalt fUr Arbeit.

Betroffene, die mit einem Studium beginnen wollen,
koénnen sich direkt an der Universitat beraten lassen. Die
Hochschulen haben heute meist einen Beauftragten fur Be-
hindertenfragen benannt, der mit der Studiensituation an der
jeweiligen Hochschule vertraut ist und behinderte oder chro-
nisch kranke Studienbewerber bei der Klarung wichtiger
Fragen unterstitzt. Die Anschriften der Beauftragten flr Be-
hindertenfragen enthélt die Borschure ,, Studien- und Berufs-
wahl”, die die Arbeitsamter bereithalten. Sie kdnnen sich
aber auch direkt an das Deutsche Studentenwerk wenden.

Deutsches Studentenwerk e.V.

Weberstr. 55 - 563113 Bonn

Telefon: 02 28/26 90 60 - Telefax: 02 28/26 90 630
E-Mail: dsw@studentenwerke.de

Internet: www.studentenwerke.de

Ausfuhrlichere Informationen und eine Broschire zum
Thema Sozialleistungen kdénnen Sie bei der DLFH, dem
Dachverband der Elterninitiativen (Anschrift Seite 75) an-
fordern. Wir danken der DLFH, dass wir einen Teil des
vorstehenden Textes aus ihrer Broschlre Gbernehmen
durften.
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Wo kénnen Eltern Rat
und Hilfe erhalten?

Rasche und kompetente Unterstitzung erhalten Eltern
krebskranker Kinder bei der Deutschen Krebshilfe.
Selbstverstandlich kostenlos.

Die Deutsche Krebshilfe verflgt tGber eine umfangreiche
Dokumentation von aktuellen, detaillierten Adressen, an
die sich Eltern krebskranker Kinder wenden kénnen. Falls
Sie zum Beispiel wissen wollen, wo sich an lhrem Wohn-
ort die nachstgelegene Beratungsstelle oder Selbsthilfe-
gruppe befindet, erhalten Sie diese Auskunft bei uns.
Auch Adressen von Kinderkliniken und Kliniken flr die
Durchfihrung von Nachsorgekuren fir Kinder und Ju-
gendliche erfahren Sie bei uns.

Bei der Bewaltigung von sozialen Problemen hilft die
Deutsche Krebshilfe denjenigen Eltern, die durch die Er-
krankung lhres Kindes in eine finanzielle Notlage geraten
sind. Wenn Sie Schwierigkeiten im Umgang mit Behor-
den, Versicherungen und anderen Institutionen haben,
helfen und vermitteln wir im Rahmen unserer Moglich-
keiten. Der Hartefonds der Deutschen Krebshilfe ge-
wahrt Krebspatienten unter bestimmten Voraussetzun-
gen eine einmalige finanzielle Unterstitzung.

DarUber hinaus bietet die Deutsche Krebshilfe zahlreiche
Broschlren und einige Videos an, in denen Diagnostik,
Therapie und Nachsorge einzelner Krebsarten erlautert
werden. Benutzer des Internets konnen die Hefte unter
der Adresse ,www.krebshilfe.de” aufrufen und lesen
beziehungsweise per Computer bestellen.

Umfangreiche
Informations-
moglichkeiten

Hilfe bei finanziellen
Problemen

Internetadresse
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Die Adresse

Dr. Mildred Scheel
Akademie

Deutsche Krebshilfe e.V.
Thomas-Mann-Str. 40
53111 Bonn

Postfach 1467
53004 Bonn

Telefon: (Mo bis Do 9 -16 Uhr, Fr 9 - 15 Uhr)

Zentrale: 0228/72990-0
Hartefonds: 02 28/72990-94
Informationsdienst: 02 28/72 99 0-95
Telefax: 02 28/72990-11
E-Mail: deutsche@krebshilfe.de

Die im Jahr 1992 von der Deutschen Krebshilfe gegrin-
dete Dr. Mildred Scheel Akademie fir Forschung und Bil-
dung in Kdln ist eine Fortbildungsstéatte fir alle diejeni-
gen, die tagtaglich mit der Krankheit Krebs konfrontiert
werden. Das Programmangebot der Akademie ist sehr
vielseitig und richtet sich sowohl an Krebskranke und ihre
Angehdrigen, an Leiter und Mitglieder von Krebs-Selbst-
hilfegruppen, an hauptamtliche Mitarbeiter aller Berufs-
gruppen und Institutionen, die in der Behandlung, Pflege
und Betreuung Krebskranker tatig sind, als auch an eh-
renamtliche Helfer, Medizinstudenten und interessierte
Birger.

Wenn Sie sich fir das Veranstaltungsangebot der Dr.
Mildred Scheel Akademie interessieren, konnen Sie das
ausfthrliche Seminarprogramm anfordern:

Dr. Mildred Scheel Akademie

fiir Forschung und Bildung gGmbH
Joseph-Stelzmann-Str. 9

50931 Kdéin

Telefon: 0221/94 40 49-0

Telefax: 02 21/94 40 49-44

E-Mail: mildred-scheel-akademie@krebshilfe.de
Internet: www.mildred-scheel-akademie.de
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Deutsche Krebsgesellschaft e.V.
Hanauer Landstr. 194

60314 Frankfurt/ M.

Telefon: 069 /63 00 96-0

Telefax: 0 69/63 00 96-66

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

Krebsinformationsdienst KID
Deutsches Krebsforschungszentrum
Im Neuenheimer Feld 280

69120 Heidelberg

Telefon: 062 21/41 01 21

Internet: www.krebsinformation.de

Seit Jahren haben sich Uberall in der Bundesrepublik
Selbsthilfegruppen von Eltern krebskranker Kinder gebil-
det. Auf regelmaliigen Zusammenkinften tauschen ihre
Mitglieder Erfahrungen aus und helfen sich gegenseitig.
Fragen Sie in |hrer Klinik, ob es in |hrer Stadt eine solche
Selbsthilfegruppe gibt, oder wenden Sie sich an den
Dachverband, in dem sich die Elterninitiativen zusam-
mengeschlossen haben.

Deutsche Leukdamie-Forschungs-Hilfe e.V.
Dachverband der Elterninitiativen

Joachimstraf3e 20

53113 Bonn

Telefon: 02 28/913 94-30 (taglich von 10 - 17 Uhr)
Telefax: 0228/91394-33

E-Mail: DLFHBonn@t-online.de

Internet: www kinderkrebsstiftung.de

Zur medizinisch-psychologischen Information sind an
vielen onkologischen Kinderkliniken speziell fur Eltern
krebskranker Kinder Elternabende eingerichtet worden.
Hier helfen Arzte, Sozialarbeiter, Kindergartnerinnen und

Weitere nitzliche
Adressen

Hilfe durch
Elterngruppen

Die Adresse

Elternabende an
onkologischen
Kinderkliniken
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Qualitatskriterien fur
Internetseiten

Psychologen bei der Beantwortung aller im Zusammen-
hang mit der Krebstherapie stehenden Fragen. Dabei kom-
men sowohl medizinische Bereiche als auch psycho-so-
ziale Themen zur Sprache. Diese Elternabende erleichtern
vielen Eltern den ersten Kontakt zum Sozialarbeiter, der sie
Uber berufliche und rehabilitatorische Mdglichkeiten berét.

Informationen im Internet

In rasch zunehmendem Ausmal wird das Internet von
Betroffenen und Angehorigen als Informationsquelle ge-
nutzt. Das Internet stellt dabei eine unerschopfliche
Quelle von Informationen dar, es ist jedoch auch ein un-
geschutzter Raum. Deshalb mussen bei seiner Nutzung,
insbesondere wenn es um Informationen zur Behandlung
von Tumorerkrankungen geht, gewisse (Qualitats)Krite-
rien angelegt werden:

1. Verfasser einer Internetseite missen mit Namen,
Position und verantwortlicher Institution eindeutig
kenntlich sein.

2. Wenn Forschungsergebnisse zitiert werden, muss die
Quelle der Daten (zum Beispiel eine wissenschaftliche
Fachzeitschrift) angegeben sein und (idealerweise
Uber einen Link) aufgesucht beziehungsweise Uber-
pruft werden kénnen.

3. Ein materielles Interesse, zum Beispiel eine finanzielle
Unterstltzung der Internetseite, muss kenntlich ge-
macht sein.

4. Das Datum der Erstellung einer Internetseite und ihre
letzte Aktualisierung missen ausgewiesen sein.

Es gibt sehr nitzliche medizinische Internetseiten zum
Thema Krebs, die auch flr Betroffene und Angehdrige
zuganglich sind und allgemein verstandliche Infomatio-
nen bieten.
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www.meb.uni-bonn.de/cancernet/deutsch
(Informationen des US-amerikanischen Cancernet auf
Deutsch)

www.studien.de
(Therapiestudienregister der Deutschen Krebsgesell-
schaft)

www.med.uni-muenchen.de
(Tumorzentrum Munchen: Empfehlungen zu Diagnostik,
Therapie und Nachsorge)

www.cancer.org
(Adresse der American Cancer Society. Hier gibt es aktu-
elle, umfangreiche Informationen zu einzelnen Krebsar-
ten und ihren Behandlungsmaoglichkeiten. Nur in engli-
scher Sprache.)

www.cancer.gov/cancerinfo

(Seite des amerikanischen National Cancer Institute.
Auch hier gibt es aktuelle Informationen zu einzelnen
Krebsarten. Nur in englischer Sprache.)

Uber Suchmaschinen innerhalb dieser Websites lassen
sich auch sehr rasch Fragen zu Therapiestudien beant-
worten. Insbesondere die Liste der durchgeflhrten The-
rapiestudien des US-amerikanischen National Cancer In-
stitutes (NCI) ist sehr umfangreich und vermittelt einen
Uberblick tber Substanzen, die in der klinischen Erpro-
bung sind.

Informationen Uber eine psycho-soziale Beratung finden
Sie auf folgenden Seiten:

e Wwww.vereinlebenswert.de

e Www.psb-zest.de

e www.psychoonkologie.org

e Www.uni-kiel.de

Internetadressen
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Erlauterung von
Fachausdriicken

Adriamycin
Antibiotikum, das als Zytostatikum in der Krebstherapie verwendet wird
(siehe auch O Zytostatika)

Amputation
chirurgische Abtrennung eines Kérperteils

Biopsie

Entnahme von Gewebe aus einem lebenden Organismus mittels eines In-
strumentes (zum Beispiel Spezialkanile oder Skalpell), vor allem zur mikro-
skopischen Untersuchung. Bezeichnung entweder nach der Art der Entnah-
metechnik (zum Beispiel Nadelbiopsie) oder dem Entnahmeort (zum Beispiel
Schleimhautbiopsie).

Chemotherapie

Hemmung von Infektionserregern oder Tumorzellen im Organismus durch
Verwendung von chemischen Substanzen. Der Begriff steht meistens fir
die zytostatische Chemotherapie, das heif3t die Bekdmpfung von Tumor-
zellen durch Verwendung zellteilungshemmender Medikamente (siehe auch
O Zytostatika).

Computertomographie

Computerunterstitztes rontgendiagnostisches Verfahren zur Herstellung
von Schnittbildern (Tomogramme; Quer- oder Langsschnitte) des menschli-
chen Korpers. Die Bilder errechnet ein Computer mit Hilfe von Rdéntgen-
strahlen, die durch die zu untersuchende Schicht hindurchgeschickt werden.

Driise

ein- oder mehrzellige Organe, die spezifische Wirkstoffe (Sekrete) bilden
und diese nach aulRen (zum Beispiel in die Mundhéhle) oder nach innen,
direkt in die Blut- oder Lymphbahn abgeben (Hormondrisen)
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Endoprothese
Knochen- oder Gelenkersatz aus kdrperfremdem, nicht biologischem, aber
gewebefreundlichem Material zur Einpflanzung in das Kdrperinnere

Fernmetastase
siehe Metastase

Hamatologie
Lehre von den Bluterkrankungen

Histologie

Wissenschaft und Lehre vom Feinbau der menschlichen Gewebe. Wird
auch gebraucht fur die mikroskopische Beurteilung und Betrachtung eines
hauchfeinen, speziell aufgearbeiteten und gefarbten Gewebeschnittes

Ifosfamid
Zytostatikum, das Tumorzellen zerstéren kann durch Veranderungen an den
Kernsauren

Infusion
Zufuhr grofierer Flissigkeitsmengen (Nahrlésungen, Medikamente) Uber ein
Blutgefald — meist tropfchenweise — in den Organismus

Karzinom

Geschwulst, die aus Deckgewebe (Epithel) entsteht. Karzinome besitzen
viele, hinsichtlich des Gewebeaufbaus und des Wachstums unterscheidbare
Formen (zum Beispiel Adenokarzinom = von Drusen ausgehend, Platten-
epithelkarzinom = von Plattenepithel tragenden Schleimhéuten ausgehend)

Keimdriisen
Eierstocke und Hoden

Kontrastmittel

Sie werden gegeben, um im Rontgenbild bestimmte Strukturen besser dar-
zustellen. Rontgenstrahlen werden vom Kontrastmittel mehr (positives Kon-
trastmittel) oder weniger (negatives Kontrastmittel) abgeschwacht als vom
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umgebenden Kérpergewebe. Dadurch kommt es zu einer kontrastreicheren
Darstellung des Organs, in dem sich das Kontrastmittel befindet.

Lokalisation
der genaue Sitz des Tumors im Kdrper

Lumbalpunktion

Einstich in den Wirbelkanal (zwischen dem dritten und vierten oder vierten
und flinften Lendenwirbel-Dornfortsatz) flr die Entnahme von Flissigkeit
(Gehirnwasser, Liquor cerebralis) zur Untersuchung der Zellen und/oder zur
Eintraufelung (/nstillation) von Medikamenten in den Lumbalkanal

Lymphknoten

Als regionale Lymphknoten sind sie Filterstationen flir die Lymphe einer
Korperregion. Sie sind Teil des Immunsystems. Die oft verwendete Bezeich-
nung , Lymphdrisen” ist falsch, da die Lymphknoten keinerlei Drisenfunk-
tion besitzen.

Magnetresonanztomographie (MRT)

Diagnostische Verfahren zur Herstellung von Schnittbildern (Tomogramme;
Quer- oder Langsschnitte) des menschlichen Karpers. Dem Verfahren liegen
nicht wie bei der Computertomographie Rontgenstrahlen zugrunde, sondern
Wellen, die von den korpereigenen Atomen nach Ausrichtung in einem ma-
gnetischen Feld ausgesandt werden und computergestiitzt zu einem hoch-
auflésenden Schnittbild rekonstruiert werden kénnen.

Metastase

Krankheitsherd (Tochtergeschwulst), der durch die Streuung von Tumorzel-
len aus einem ursprunglichen Krankheitsherd entsteht. Fernmetastase:
Metastase, die auf dem Blut- oder Lymphweg Ubertragen und fern des
urspringlichen Tumors angetroffen wird. Eine Metastasierung kann Uber
den Blutweg (hdmatogen) oder mit dem Lymphstrom (lymphogen) erfolgen.
Hamatogene Metastasen sind mit Operation oder Strahlentherapie nur sehr
selten zu bekampfen, wahrend bei lymphogenen Metastasen eine Opera-
tion, eine Chemotherapie und/oder eine Bestrahlung noch ausreichend wirk-
sam sein kann.
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Onkologie
Lehre von den Krebserkrankungen

Padiatrie
Kinderheilkunde

padiatrisch-onkologisches Zentrum
Kinderklinik mit einer speziellen Abteilung fir die Behandlung krebskranker
Kinder

postoperative Behandlung
Behandlung nach einer Operation

Priméartumor
die zuerst entstandene Geschwulst, von der Metastasen ausgehen kénnen

Prognose
Vorhersage einer zuklnftigen Entwicklung (zum Beispiel eines Krankheits-
verlaufes) aufgrund kritischer Beurteilung des Gegenwartigen

Remission

Rackentwicklung der Erkrankungszeichen unter die Nachweisgrenze. Remis-
sion ist nicht gleichbedeutend mit Heilung. Unter der Nachweisgrenze kann
die Erkrankung noch aktiv sein und zu einem Ruckfall fihren. Die klinische
Terminologie unterscheidet dariiber hinaus zwischen Voll- und Teilremission.

Rezidiv
. Ruckfall” einer Krankheit, im engeren Sinne ihr Wiederauftreten nach einer
erscheinungsfreien Periode

Sarkom

bdsartiger Tumor, der Binde- und Stitzgewebe befallt; ndher bezeichnet
nach seinem Ursprung, zum Beispiel Rhabdomyosarkom: bdsartige
Geschwulst der quergestreiften Muskulatur, Osteosarkom: bosartige Ge-
schwulst des knochenbildenden Gewebes, Fibrosarkom: bdsartige
Geschwulst des Bindegewebes
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Sonographie
siehe Ultraschalluntersuchung

Staging
Einteilung bdsartiger Tumoren in Stadien, anhand ihrer Ausbreitung inner-
halb eines Organs und Metastasierung in die Nachbarorgane und -gewebe

Strahlenbehandlung (Radiotherapie)

Anwendung ionisierender Strahlung zu Heilungszwecken. Lasst sich
grundsatzlich einteilen in interne Strahlentherapie und externe Strahlenthera-
pie (Réntgentherapie).

Transfusion
intravendse Ubertragung von Blut oder Blutbestandteilen in den Organismus

Tumorareal
Aussiedlungsflache des Tumors

Tumormarker

Stoffe, deren Auftreten oder erhohte Konzentration in Kérperflissigkeiten
(besonders Blutserum) einen Zusammenhang mit dem Vorhandensein, der
Menge und/oder dem Verlauf von bdsartigen Tumoren aufweist. Sie sind je-
doch nicht zwangslaufig vorhanden und kdénnen in geringen Mengen auch
bei Gesunden vorkommen. Deshalb eignen sie sich besser flr Verlaufs-
kontrollen als fir die Diagnostik. Ein neuerlicher Markeranstieg nach erfolg-
reicher Therapie wird als Hinweis auf ein Rezidiv gewertet.

Ultraschalluntersuchung (Sonographie)

Diagnosemethode, bei der Ultraschallwellen durch die Haut in den Korper
eingestrahlt werden, wo sie an Gewebs- und Organgrenzen zuriickgeworfen
werden. Die zurlickgeworfenen Wellen werden von einem Empfénger auf-
genommen und mit Hilfe eines Computers in Kurven oder Bilder verwan-
delt. Es tritt keine Strahlenbelastung auf.

Zytostatika
Medikamente, die die Zellteilung verhindern und damit zum Beispiel ein
Tumorwachstum hemmen kdnnen (siehe auch 0 Chemotherapie)
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Statistik

Das Deutsche Kinderkrebsregister am Institut fir Medizi-
nische Biometrie, Epidemiologie und Informatik (IMBEI)
der Johannes-Gutenberg-Universitat in Mainz nahm seine
Funktion 1980 auf, konnte somit also im Jahr 2000 auf
zwanzigjahrige Arbeit zurlckblicken. Die gute Zusam-
menarbeit und Aufgeschlossenheit aller beteiligten Kin-
derarzte gegenlber einem abgestimmten Handeln in der
Therapie und in der Dokumentation flhrte schon bald zu
einer nahezu vollstdndigen systematischen Erfassung al-
ler Falle von bosartigen Neubildungen im Kindesalter, die
seit 1991 auf die neuen Lander der Bundesrepublik
Deutschland ausgeweitet werden konnte.

Pro Jahr werden etwa 1.700 bis 1.800 neue Krebserkran-
kungen bei Kindern unter 15 Jahren an das Kinderkrebs-
register gemeldet (von 100.000 Kindern sind jahrlich
etwa 13 bis 14 betroffen). Sehr viele Kinder erkranken in
ihren ersten flnf Lebensjahren: Hier ist die Erkrankungs-
rate etwa doppelt so hoch wie in den spateren Jahren.

Nach dem Jahresbericht 2002 des Deutschen Kinder-
krebsregisters wurden von 1980 bis einschlieRlich 2002
insgesamt 33.609 Kinder unter 15 Jahren gemeldet, die
an Krebs erkrankt sind. Davon kamen 3.476 Meldungen
aus den neuen Bundesandern.

Jungen sind fast immer haufiger betroffen als Madchen.
Das zeigt sich, wenn man die Zahl der erkrankten
Madchen und Jungen in den verschiedenen Altersklas-
sen gegenUberstellt ebenso wie beim Vergleich der ein-
zelnen Krebsarten. Am grof3ten ist die Differenz bei den
Non-Hodgkin-Lymphomen, den Lebertumoren und einem
Hirntumor, dem so genannten Medulloblastom: Diese

Neuerkrankungen

Jungen haufiger
betroffen als Madchen
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Altersstruktur

Haufigste Diagnose-
gruppen

Heilungschancen

Internetadresse

Krebsarten treten bei ungefahr doppelt so viel Jungen
wie Madchen auf. Nur Nieren- und Keimzelltumoren
kommen bei Madchen haufiger vor als bei Jungen.

Die Halfte aller im Kinderkrebsregister erfassten Kinder
ist zum Zeitpunkt der Diagnosestellung jinger als flnf-
einhalb Jahre. Bei einigen Krebsarten sind besonders
Kleinkinder betroffen: Die Halfte der Kinder, die an einem
Retinoblastom, einem Neuroblastom oder einem Leber-
tumor leiden, erkrankt vor ihrem zweiten Geburtstag. Bei
Knochentumoren und Morbus Hodgkin liegt dieses Alter
dagegen bei elf und mehr Jahren.

Haufigste Diagnosegruppen sind Leukamien (33,8 Pro-
zent), Tumoren des Zentralen Nervensystems (ZNS-Tu-
moren 20,3 Prozent) und Lymphome (12,5 Prozent). Von
den Einzeldiagnosen ist die akute lymphoblastische
Leukdmie mit Abstand die verbreitetste Krebsart bei
Kindern (27,8 Prozent), gefolgt vom Neuroblastom (8,5
Prozent).

Betrachtet man die regionale Verteilung der Erkrankungs-
raten, kann man keinen Unterschied zwischen dem Nor-
den und Stden oder dem Osten und Westen der Bun-
desrepublik verzeichnen. Auch lasst sich keine aufféllige
Haufung von Krankheitsfallen in bestimmten Gebieten
feststellen.

Den Daten des Kinderkrebsregisters zufolge sind die Hei-
lungschancen krebskranker Kinder in Deutschland deut-
lich gestiegen. Funf Jahre nach der Diagnose , Leuka-
mie” lebten zum Beispiel Anfang der achtziger Jahre nur
noch 69 Prozent der erkrankten Kinder, Ende der neunzi-
ger Jahre sind es 81 Prozent.

Ausflhrliche Informationen finden Sie im Internet unter
www.kinderkrebsregister.de.
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Die nachfolgende Grafik aus dem Jahresbericht des Kin-
derkrebsregisters gibt einen Uberblick Uber die am hau-
figsten gestellten Einzeldiagnosen.

Neuroblastom
Astrozytom (Hirntumor)
Non-Hodgkin Lymphom
Nephroblastom

Morbus Hodgkin

akute myeloische Leukamie
Primitiver neuroektodermaler Tumor (PNET, Hirntumor)
Rhabdomyosarkom

Osteosarkom

Ependymom (Hirntumor)

Ewingsarkom

Sonstige Diagnosen

akute lymphoblastische Leukamie 27,8 %

N ‘ N ‘ N ‘
0 5 10 15 20 25

Relative Haufigkeit der gemeldeten Patienten nach den haufigsten
Einzeldiagnosen (Deutschland 1992 - 2001).

Quelle: Jahresbericht 2002 (1980 - 2001) des Deutschen Kinder-
krebsregisters, Mainz,November 2002
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Anhang

Elternhiauser und Elternwohnungen (nach PLZ)

Elternwohnungen des Forderkreises fiir krebskranke Kinder e.V.
Hassestrafle - 01309 Dresden - Tel.: 03 51/4 59 61 61 - Fax: 03 51/4 4254 30

Elternwohnungen der Elterninitiative fiir krebskranke Kinder e.V.
Vetschauer Stralle 31 - 03048 Cottbus - Tel.: 03 55/47 39 11

Elternwohnung der Elternhilfe fiir krebskranke Kinder
Oststralle 21-25 - 04317 Leipzig - Tel. und Fax: 03 41/9 72 60 64

Kinderplanet Elternhaus Haller- Verein zur Forderung krebskranker Kinder e.V.
Ernst-Grube-Strafke 31 - 06120 Halle - Tel.: 03 45/5 40 05 02 - Fax: 03 45/5 40 05 08

Elternwohnung der Elterninitiative fiir krebskranke Kinder Jena e.V.
IbrahimstralRe 16 - 07745 Jena - Tel.: 0 36 41/2 88 03 - Fax: 036 41/61 66 75

Elternwohnung des Elternvereins krebskranker Kinder e.V.
Rudolf-Krahl-Str. 61a - 09116 Chemnitz - Tel.: 03 71/42 08 99 - Fax: 03 71/41 10 00

Elternwohnung Kinderhilfe Berlin und Brandenburg
Seelingstralle 15 - 14059 Berlin - Tel.:0 30/39 89 98-40 - Fax: 030/39 89 98-99

Elternhaus ,Mildred Scheel”
LoitzerstralRe 24 - 17489 Greifswald - Tel.: und Fax: 0 38 34/50 27 28

Elternwohnung des Vereins zur Forderung krebskranker Kinder e.V.
Hans-Sachs-Allee 32 - 18057 Rostrock - Tel..03 81/2 01 39 23

Elternwohnung des Kieler Forderkreises fiir krebskranke Kinder
Henry-Dunant-Allee 2 - 24119 Kronshagen - Tel.:04 31/31 17 34

Elternwohnung und -appartements MHH Kinderhilfe IV
Carl-Neuberg-Str. 1 - 30625 Hannover - Tel.: 056 11/532-32 49 0.-32 20 - Fax: 0511/532-92 49

Elternwohnung der Elterninitiative fiir Leukdmie- und Tumorkranke Kinder
BiegenstralRe 39 - 35037 Marburg - Tel.: 064 21/68 11 69

Familienzentrum flr krebskranke Kinder GieRBen e.V.
Friedrichstr. 30 - 35392 Giellen - Tel.; 06 41/9 75 19-0 - Fax; 06 41/79 24 68

Elternhaus flir das krebskranke Kind e.V.
Am Papenberg 9 - 37075 Gottingen - Tel.: 05 51/37 44 94 - Fax: 0551/37 44 95
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Elternzimmer des Forderkreises krebskranker Kinder

Emanuel-Larisch-Weg 17-19 - 39112 Magdeburg - Tel.: 03 91/67 17-228/229 - Fax: 03 91/67 17-204

Elternhaus der Essener Elterninitiative tumorkranker Kinder e.V.
KaulbachstralRe 10 - 45147 Essen - Tel.: 02 01/73 40 48 + 70 85 46 - Fax: 02 01/70 81 09

Elternhaus der Elterninitiative tumorerkranker Kinder
LloydstralRe 18a - 45711 Datteln

Familienhaus Universitatsklinik Miinster e.V.
Albert-Schweitzer-Straflle 44 - 48149 Munster - Tel.: 02 51/98 15 50 - Fax: 02 51/9 81 55-400

Elternwohnheim der Elterngruppe
Rishon-Le-Zion-Ring 48 - 48149 Mnster - Tel.: 02 51/8 35 50 60 + 8 35 50 35

Elternhaus Koln
Gleueler Stralte 48 - 50931 KoIn - Tel.: 02 21/9 42 54-0 - Fax: 02 21/9 42 54-79

Elternhaus des Vereins zur Selbsthilfe krebskranker Kinder und Jugendlicher e.V.
Reininghauser StraRe 17 - 51643 Gummersbach - Tel.: 022 61/2 99 71

Elternhaus Familienzentrum Bonn
Joachimstralie 20 - 53113 Bonn - Tel.: 02 28/9 13 94-42 - Fax: 02 28/9 13 94-33

Elternwohnung Trier
Feldstrale 4 - 54290 Trier - Tel.: 06 51/9 47 26-54

Elternwohnung der Elterninitiative krebskranker Kinder
Koblenzer Str. 129-135 - 56068 Koblenz

Familienzentrum-Hilfe fir krebskranke Kinder Frankfurt e.V.
Komturstralte 3 - 60528 Frankfurt - Tel.: 0 69/96 78 07-0

Eltern- und Geschwisterhaus , Villa Kunterbunt”
Uni-Kinderklinik - Gebdude 9/Dachgeschol’ - 66242 Homburg - Tel.. 068 41/16 74 78 + 16 83 98

Elternhaus Mannheim
Jacob-Trumpfheller-Stralle 14 - 68167 Mannheim - 0 68 41/33 82 10

Elternwohnung
Im Neuenheimer Feld 154 - 69120 Heidelberg - Tel.: 062 21/4 74-242 - Fax: 0 62 21/56 23 40

Elternwohnung der Elterngruppe fiir krebskranke Kinder und Jugendliche Ludwigsburg

Jégerstr. 62a - 70174 Stuttgart - Tel.: + Fax: 0 71 41/48 22 81 (EG) - Tel.: 07 11/2 78 63 30 (Wohnung)

Elternhaus Stuttgarter Forderkreis krebskranke Kinder e.V.
Hasenbergstr. 85/87 - 70176 Stuttgart - Tel.: 07 11/63 03 59 - Fax: 07 11/63 69 660
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Geschwisterhaus Tiibingen e.V.
HallstattstraRe 1 - 72070 Tubingen - Tel.: 070 71/44 05 07

»Mildred Scheel Haus"” des Fordervereins
Justinus-Kerner-Str. 5 - 72070 Tubingen - Tel.: 0 70 71/4 42 31

Elternwohnung des Fordervereins krebskranker Kinder Karlsruhe
Durlacher Allee 4 - 76131 Karlsruhe - Tel.: 0 72 45/41 49

Elternhaus des Fordervereins fiir krebskranke Kinder Freiburg e.V.
Mathildenstrafle 3 - 79106 Freiburg - Tel.: 07 61/27 58 26
Geschwisterspielstube im Elternhaus Freiburg - Tel.: 07 61/270 91 34

Elternwohnungen der Elterninitiative Intern 3 e.V. im Dr. von Haunersches Kinderspital
Adlzreiterstr. 2 - 80337 Munchen

Tel.:089/7 258939 - Fax: 089/53 57 12 - Tel.: 0 89/5 43 94 54 (Kontakt)

und:

Kapuzinerstr. 31/IV Etage - 80337 Minchen

Tel.: 089/53 5133 - Fax: 089/563 57 12 - Tel.: 0 89/5 43 94 b4 (Kontakt)

Elternwohnung der Elterninitiative Kinder Miinchen
Kapuzinerstr. 311/11/1V Etage - 80337 Munchen - Tel.: 0 89/53 40 26

»Mildred Scheel Haus” der Elterninitiative krebskranker Kinder Augsburg
Neusasser Str. 43a - 86156 Augsburg - Tel.: 08 21/44 06 9-0 - Fax: 08 21/44 06 9-99

Elternhaus Ulm ,Maria-Hermann-Haus"”
Eythstrake 12 - 89075 Ulm - Tel.: 07 31/9 66 09 10
Elternwohnung: Stauffenring 1 - 89073 Ulm

Elternwohnung der Elterninitiative krebskranker Kinder e.V.
JohannisstraRe 40 - 90419 Nimberg -
Tel:0911/3909 46 - Fax: 09 11/3 7782 15

Elternappartements der Elterninitiative krebskranker Kinder e.V.
LoschgestralRe 4 - 91054 Erlangen - Tel. + Fax;: 091 31/2 1930 - Fax: 091 31/97 69 97

Elternhaus des VKKK Lappersdorf e.V.
Wilhelmstrafie 7a - 93049 Regensburg - Tel.: 09 41/29 90 75 - Fax: 09 41/29 90 76

Elternzimmer der Elterninitiative krebskranker Kinder
G.-Hirschfeld-Ring 1/Zi. 110 - 96450 Coburg

Elternwohnung der Elterninitiative
Josef-Schneider-Strafle 3 - 97080 Wiirzburg - Tel.: 09 31/28 64 04

Informieren Sie sich
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11 Rachen- und Kehlkopfkrebs
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14 Krebs der Bauchspeicheldriise
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19 Nierenkrebs (ab Sommer 2003)

20 Leukamie bei Erwachsenen

21 Morbus Hodgkin
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31 TEAMWORK. Die Arzt-Patienten-Beziehung
33 Ernahrung bei Krebs
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41 Gesund bleiben — Gestiinder leben. Krebspravention
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65 |hr letzter Wille

VHS-Videokassetten

Die Filme werden gegen eine Schutzgebihr von 10,— Euro abgegeben!

o Blasenkrebs — Diagnose und Behandlung

e Brustkrebs — Diagnose, Behandlung, Nachsorge

e Darmkrebs — Diagnose, Behandlung, Nachsorge

e Leukamie bei Erwachsenen

e Lungenkrebs — Diagnose und Behandlung

e Mannersache: Prostatakrebs — Diagnose, Behandlung, Erfahrungsberichte
o Mannersache: Hodenkrebs — Diagnose und Behandlung

e Leukdmie bei Erwachsenen

o Leukdmie bei Kindern

e Chemotherapie — Das sollten Sie wissen

e Stammzelltransplantation

o Fatigue bei Krebs. Chronische Mudigkeit und Erschépfung
o Krebsschmerzen

e Leben mit Krebs

o Wunder sind moglich. Unerklarliche Heilungen bei Krebs
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Liebe Leserin, lieber Leser,

die Deutsche Krebshilfe sieht eine ihrer Hauptaufgaben in der
Information und Aufklarung von Krebsbetroffenen und ihren

Angehdrigen. Nachdem Sie diesen blauen Ratgeber gelesen

Antwortkarte

haben, mochten wir deshalb gern von Ihnen erfahren, ob lhre

Fragen beantwortet werden konnten und ob Sie zusatzliche

Winsche haben.

Bitte beantworten Sie die Fragen auf der Riickseite und
schicken Sie uns das Blatt in einem Umschlag zurlck.

Vielen Dank.

Deutsche Krebshilfe e.V.
Thomas-Mann-Str. 40

Aus statistischen Grinden wissten wir gern:

lhr Alter:

|lhr Geschlecht:

53111 Bonn

|hren Beruf:

Die Angaben werden selbstverstandlich vertraulich behandelt.



oder haben Sie Winsche/Anregungen?

g

lhre Meinung ist uns wicht

Welchen Ratgeber haben Sie gelesen?

Sind Sie

Wo und von wem haben Sie diesen Ratgeber erhalten?

L] Kiinik

D Interessierter?

D Angehdriger

|:| Betroffener

|:| Blcherregal im Wartezimmer

|:| Arzt

Hat die Broschure lhre Fragen beantwortet?

] Angehdrige/Freunde

D Selbsthilfegruppe

|:| sehr gut D gutD zufriedenstellendD unzureichend

] Internetbestellung

D Hinweis in der Presse

Ist der Text allgemeinverstandlich?

|:| sehr gut

[] unzureichend Sonstige:

D zufriedenstellend

D gut

4-04/2003

|:| mehr als 4

[]2-4
Dnein

Von wie vielen Personen ist die Broschire gelesen worden?

L1

Kannten Sie die Deutsche Krebshilfe bereits?

Sollte der Ratgeber zusatzliche Informationen enthalten (welche)

Name:

L] Ich interessiere mich fir eine Mitgliedschaft

Strale:

im Mildred Scheel Kreis, dem Forderverein

der Deutschen Krebshilfe.

(PLZ) Ort:

(Daftir bendtigen wir Ihre Anschrift!)

,Liebe Leserin, lieber Leser,

die Deutsche Krebshilfe hat in den vergangenen
Jahren mit ihren vielfdltigen Aktivitdten Verantwortung
in unserer Gesellschaft iibernommen, die beispiel-
gebend ist. Sie hat Forschungen iiber Krankheitsur-
sachen, Therapie und Diagnose tatkrdftig unterstiitzt
und damit unser Wissen iiber diese bedrohliche
Krankheit erweitert. Zugleich wurde von der Deutschen
Krebshilfe eine offene Diskussion tiber die Krankheit
Krebs und aller damit verbundenen Aspekte in der
Offentlichkeit gefiihrt. Diese Leistungen lieBen sich
nur dank der Hilfsbereitschaft vieler Hunderttausender
Menschen verwirklichen, die mit ihrem ehrenamt-
lichen Einsatz, ihren Spenden, Aktionserlésen und
Mitgliedsbeitrdgen unsere Arbeit erst erméglichen.

Als Prdsidentin der Deutschen Krebshilfe mdchte

ich mich aus ganzem Herzen in den Dienst der Be-
kdmpfung dieser — noch — unbesiegten Krankheit
stellen. Damit auch kiinftig beraten, geforscht und
aufgekldrt werden kann, brauchen wir weiterhin

Sie und lhre wohlwollende Unterstiitzung der
Deutschen Krebshilfe.

Prof. Dr.-Ing. habil. Dagmar Schipanski
Prdsidentin der Deutschen Krebshilfe

Herzlichen Dank.*

Deutsche Krebshilfe

Helfen. Forschen. Informieren.

Information und Aufklarung tiber Krebskrankheiten

und Moglichkeiten der Krebsvorbeugung

Motivation, die jahrlichen kostenlosen Fritherkennungs-
maBnahmen zu nutzen

Verbesserungen in der Krebsdiagnostik
Weiterentwicklungen in der Krebstherapie
Finanzierung langfristiger Krebsforschungsprogramme
Uber die Dr. Mildred Scheel Stiftung fiir Krebsforschung
Gezielte Bekdmpfung der Krebskrankheiten im Kindesalter
Hilfestellung, Beratung und Unterstiitzung in
individuellen Notfillen

Forderung der psycho-sozialen Krebsnachsorge

Die Deutsche Krebshilfe ist fiir Sie da:

Rufen Sie uns an:

montags bis donnerstags 9— 16 Uhr, freitags 9—15 Uhr
Zentrale: 02 28/72 99 0-0, Hartefonds: 02 28/72 99 0-94
Informationsdienst: 02 28/72 99 0-95

Oder schreiben Sie uns:
Deutsche Krebshilfe, Thomas-Mann-Str. 40,531 11 Bonn
E-Mail: deutsche@krebshilfe.de



