Fordergesellschaft
Kinderkrebs-Neuroblastom-Forschung e.V.

Mit freundlicher Unterstiitzung von Recordati Rare Diseases Germany GmbH

Bankverbindungen/Spendenkonten:

Am Tonhugel 5 Stadtsparkasse Baden-Baden:
76534 Baden-Baden IBAN DE83 6625 0030 0050 9999 11
Tel./Fax: 07223 -6 09 60 Volksbank Buhl:
kinderkrebs-neuroblastom@t-online.de IBAN DE23 6629 1400 0004 7600 00
www.neuroblastoma.de Paypal uUber www.neuroblastoma.de

Neuroblastom

Informationen fur Eltern

Fordergesellschaft Kinderkrebs-Neuroblastom-Forschung e.V.



Medizinischer Teil

EINFURIUNG ...t 8
DHAGNOSEIK .........oooooeee e 12
Laboruntersuchungen (BIUL/UTIN) eceeceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeomsessssesseeeseeesesssssssssssssssessseesssssssees 13

Ultraschall/ Kernspintomographie/

COMPULEITOMOGIAPNIE ottt bbb 13
SZINTIGIAPINIE ettt es sttt 15
Knochenmarkpunktion bzw. Knochenmarkstanze

Weitere UNTEIrSUCNUNGEN ...ttt ssssss st s s ssns
Untersuchungen wahrend und nach Abschluss

AEr BENANAIUNG oottt bbbt 17
TREIAPIE ...t 18
Beobachtung des Neuroblastoms ohne Chemotherapie ... 19
OPEIATION ettt 19
CREMOTNEIAPIE bbbt 21
Hochdosis-ChemMOTNEIaPI@ ... 22
I N UNTNEIAIIE sttt 22
SErANIENTNEIAIPIE oottt 23
WEILEIE TREIAPIGIN oo et sanean 24
Nebenwirkungen der TRerapie ... 25
Nebenwirkungen der ChemMOtNEIaPpiI€ ..o 25
Nebenwirkungen der IMMUNTNEIaPIE . 29
SPBLFOIGEN ettt 29
FOPSCRUNG ...t e 30

Oder die Kinderonkologie und -hamatologie der Universitatsklinik Koln:

https:/kinderklinik.uk-koeln.de

Zuletzt zwei Literaturhinweise aus einer Vielzahl von Titeln:

Ratgeber: Mein Kind hat Krebs.
Ein Handbuch fur Eltern krebskranker Kinder. Imm Buchhandel erhaltlich.

Wie ist das mit dem Krebs?
Behutsames Kinderbuch Uber Krankheit und Verlust. Imm Buchhandel erhaltlich.

Impressum

Herausgeber:

Fordergesellschaft Kinderkrebs-Neuroblastom-Forschung e.V. Baden-Baden
Gemeinnutziger Verein, eingetragen beim Amtsgericht Baden-Baden
Vorsitzender: Markus Schuster

76534 Baden-Baden, Am Tonhugel 5, Tel./ Fax: 07223-60960

E-Mail: kinderkrebs-neuroblastom@t-online.de

www.neuroblastoma.de

Die Broschure erscheint in 3. Auflage, Stand 11/2022, Auflage 2000 Exemplare

1. Auflage 11/1998, Auflage 3000 Exemplare.
2. Auflage 02/2011, Auflage 3000 Exemplare

75



Elternratgeber

Wie sage ich €5 MEIiNemM KINA? ...t sssses s sssessssssssssssesses 32
Di€ UNTEISUCNUNGEN oo 35
Das familiare UMTEIA ...t eesissesesssssessessssesssssssss st sssessssssssssssssssssnssens 36
DIE GESCNWISTET oottt ettt sttt .40
[N ATTE@Q ettt sttt 42
EFNANTUNG sttt b e 44
MediKamMENTENGAE ... sanean 46
ZU HAUSE IN TREIAPIE ot ssnas 47
RUCKKENT ZUE ) NOIMAITALY oot sa s sassssneas 48
LaSSEN Si€ SICN NEIFEN .ttt st est st 49
Nehmen Sie sich Zeit fUr SICH SEIDST .....vrcerereeeereieeeseseeessieseesesssseseseeens 50
INre €IgENEN GEIUNIE .ottt sst st 52
Schule UNd KINAEIGAITEN . s ssesan 54
Die Entlassung aus der BENANAIUNG ... sssssens 56
DIE ZUKUNTL ettt ess et sttt 58
Die FOrdergeselISCRATT ...t 62
Sozialrechtliche INformationen ... 63

AAIrESSEN UNG LITEIATUL ... ere e eeseeese s esseessssesasesasesasesasesasessesenes 72



Vorwort

das Neuroblastom ist eine kindliche Krebserkrankung, deren Behandlung uns
als Onkologlnnen immer noch vor groBe Herausforderungen stellt. Wahrend
die Heilungsrate von Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen heute
durchschnittlich bei Uber 82 % liegt, versterben immer noch mehr als 50 % (!)
aller Kinder, die an einem Hochrisiko-Neuroblastom erkranken, innerhalb
weniger Jahre. Dies bedeutet unsagliches Leid fur die betroffenen Familien.
Dagegen mussen wir alle etwas tun!

Das Neuroblastom entsteht als bdsartiger Tumor in unreifen Nervenzellen, vor
allem in den Nebennieren im Bauchraum, und befallt inbesondere Sauglinge
und Kinder unter 6 Jahren. Es ist die haufigste Krebserkrankung bei Sauglingen.
Seine Ursache ist weitgehend unbekannt. Fast 70 % der Kinder, bei denen ein
Neuroblastom diagnostiziert wurde, haben eine metastasierte Erkrankung im
fortgeschrittenen Stadium, ein sogenanntes Hochrisiko-Neuroblastom.

In unserer Fachgesellschaft, der GPOH (Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie
und Hamatologie), bemuUhen wir uns seit Jahrzehnten, die Heilungsaussicht fur
Kinder mit Neuroblastom durch konsequente, Industrie-unabhangige klinische
Studien mit hochsten Qualitatsstandards zu verbessern. Dennoch sind nochviele
weitere Forschungsprojekte erforderlich, um die Ursachen des Neuroblastoms
zu identifizieren und bessere Behandlungsmaéglichkeiten zu entwickeln.

Neuroblastomzellen haben ganz andere Eigenschaften und mogliche An-
griffspunkte fur Medikamente als Karzinome des Erwachsenenalters. Daher
kdnnen Neuroblastompatienten von Entwicklungen der Pharmaindustrie fur
erwachsene Krebspatienten nur wenig profitieren und eine gezielte Neuro-
blastomforschung ist unerlasslich, um zukunftig mehr Leben zu retten!



Die Fordergesellschaft Kinderkrebs-Neuroblastom-Forschung e.V. ist fur
diese akademische Forschung ein extrem wichtiger Partner. Sie hat es sich zur
Aufgabe gemacht, nationale und internationale Projekte der Friherkennung
und der wissenschaftlichen, experimentellen und klinischen Forschung auf
dem Gebiet der Neuroblastom-Erkrankung zu férdern und zu unterstutzen. Fur
uns als Neuroblastom-Studiengruppe der GPOH ist diese Férderung enorm hilf-
reich und wir sind Uberzeugt, dass wir damit zukunftig mehr Kindern mit Neuro-
blastom eine Heilung ermadglichen kénnen. Fur diese Mdglichkeit bedanken wir
uns sehr herzlich und bitten auch Sie um UnterstUtzung der Férdergesellschaft!

lhre

Prof. Dr. Angelika Eggert

Vorsitzende, Neuroblastomstudiengruppe der GPOH
Direktorin, Klinik far Padiatrie m.S. Onkologie & Hamatologie, Charité Universitdtsmedizin Berlin

ist Arztin in der Padiatrischen Onkologie der Klinik und Poliklinik fur Kinder- und Jugend-
medizin in Koln. Sie ist seit 1994 Koordinatorin der Studien der GPOH (Gesellschaft fur
Padiatrische Onkologie und Hamatologie) fur Kinder und Jugendliche mit Neuroblastom.

ist Mutter eines an Neuroblastom erkrankten Kindes. Sie ist auBerdem Grindungsmitglied
der Fordergesellschaft Kinderkrebs-Neuroblastom-Forschung e.V.

ist Rehabilitationswissenschaftlerin und seit 2017 als Sozialarbeiterin im Psychosozialen
Dienst der Kinderonkologie/Hamatologie des Universitatsklinikums Frankfurt am Main tatig.



Einleitung

Diese Broschure ist gedacht als Be-
gleitung fur Eltern eines Kindes mit
einem Neuroblastom sowie fur die An-
gehorigen, Freundinnen und Freunde.

Das Neuroblastom ist ein bdsartiger
Tumor und entsteht aus entarteten
Nervenzellen des autonomen Nerven-
systems. Das Neuroblastom tritt fast
ausschlieBlich bei Kindern — meist bei
Sauglingen und Kleinkindern — auf.

Die Broschure ist gegliedert in einen
medizinischen Teil und einen Eltern-
ratgeber. Der Ratgeber basiert auf
persdnlichen Erfahrungen und ist
praxisorientiert; die medizinischen Er-
lduterungen wurden von Arztinnen
verfasst, die in der Kinderonkologie
tatig sind.






Neuroblastome sind Tumoren, die
ihren Ursprung in Zellen des sog.
autonomen Nervensystems haben.
Diese Nervenzellen findet man in den
Nebennieren und in einer strang-
formigen Ansammlung von Nerven-
zellen beidseits der Wirbelsaule, dem
.Grenzstrang”. Folglich kobnnen Neuro-
blastome in den Nebennieren und auf
jeder Hoéhe entlang der Wirbelsaule
Hals, Brustkorb, Bauch
und Becken. Manche Neuroblastome
sind auf den Ursprungsort begrenzt

entstehen:

(lokalisiert),andere metastasieren (ver-
breiten sich) im Knochenmark, in den
Knochen, in der Haut, in entfernten
Lymphknoten, in der Leber oder auch
selten im Gehirn oder der Lunge.

Entsprechend der verschiedenen Ur-
sprungsorte kann ein Neuroblastom
durch unterschiedliche Symptome
auffallen. Tumoren der Nebenniere
kdnnendurch Druckaufden Harnleiter
einen Harnstau verursachen. Durch
Einwachsen in den Wirbelsaulenkanal
kdnnen bei wirbelsaulennahen Tu-

moren Lahmungserscheinungen auf-

treten. Bei manchen Kindern fallt eine

Schwellung am Bauch oder am Hals
auf, andere klagen Uber Schmerzen,
fiebern ohne erkennbare Ursache oder
nehmen an Gewicht ab. Bluthoch-
anhaltende Durchfalle
kénnen in seltenen Fallen durch die

druck oder

hormonelle Aktivitat des Tumors ent-
stehen. Bei metastasierter Erkrankung
fallen manchmal Blutergusse um die
Augen auf (sog. Monokel- oder Bril-
len-Hamatome). Haufig aber wird ein
Neuroblastom auch zufallig entdeckt,
z. B. bei einer Routineuntersuchung
durch die Kinderarztin/den Kinder-
arzt. Auch bei einer Ultraschallunter-
suchung oder einem Rontgenbild zur
Abklarung einer anderen Erkrankung
werden Neuroblastome z. T. gefunden.

Das Neuroblastom ist einer der hau-
figsten bosartigen Tumoren im Kin-
des- und Jugendalter (ca. 55 % aller
bosartigen Erkrankungen). Etwa eines
von 6.000 Kindern unter 18 Jahren er-
krankt an einem Neuroblastom. Die
Wahrscheinlichkeit, an einem Neuro-
blastom zu erkranken, nimmt mit stei-



gendem Lebensalter ab: Nahezu die
Halfte der Neuroblastome wird bereits
im ersten Lebensjahr entdeckt, 90 %
bis zum sechsten Lebensjahr.

Etwa 1-2 % der Neuroblastome kénnen
familiar gehauft auftreten. Bei einem
Teil der Patientinnen und Patienten
kann dann eine Veranderung in einem
Gen (z. B. ALK) in allen Koérperzellen
nachgewiesen werden. Selten kdnnen
Neuroblastome im Rahmen von Syn-

Tabelle 1: Stadieneinteilung nach INSS

dromen vermehrt auftreten. DarUber
hinaus allerdings ist die Ursache fur
die Entstehung eines Neuroblastoms
weitestgehend nicht bekannt.

Die Ausbreitung des Neuroblastoms
wird durch internationale Stadien-
einteilungssysteme beschrieben. Die
INSS-Einteilung (International
roblastoma Staging System) beruck-
sichtigt u. a. die operative Entfernung
bei lokal begrenzten Tumoren.

Neu-

Nicht komplett entfernter Tumor, der in seiner gré3ten Ausdeh-
nung die Wirbelsaule nicht zur Gegenseite Uberschreitet, kein
Lymphknotenbefall in der Umgebung des Tumors

Tumor Uberschreitet die Wirbelsdule nicht, Lymphknoten der

Nicht komplett entfernter Tumor mit Wirbelsaulentberschreitung
oder Befall der Lymphknoten der Kdrpergegenseite

Fernmetastasen nachweisbar (sofern nicht Stadium 4S)

Metastasierung nur zu Haut, Leber und/oder Knochenmark, wobei

Lokalisiert | Stadium1 Komplett entfernter Tumor

Stadium 2a

Stadium 2b
gleichen Korperseite befallen

Stadium 3

Metastasiert | Stadium 4

Stadium 4S  nurim Sduglingsalter

Knochenmarkbefall nur minimal sein darf




Tabelle 2: Stadieneinteilung nach INRG

Die 2009 eingefuhrte INRG-Einteilung hingegen zieht den Lagebezug zu Gefa-
Ben und weiteren Strukturen als einen der sogenannten bildgebenden Risiko-
Faktoren (,Image-defined Risk Factors®) hinzu.

Lokalisiert | Stadium L1
Risikofaktors
Stadium L2
Risikofaktor
Metastasiert || Stadium M
Stadium MS  nur unter 18 Monate,

Die Prognose, d. h. die Heilungs-
aussicht, kann fur den Einzelfall nur
abgeschatzt werden. Aus-
maf3 der Erkrankung, Alter und bio-
spielen

schwer
logische  Besonderheiten
bei der Prognoseabschatzung eine
Rolle. Bei sehr jungen Kindern kon-
nen Neuroblastome auftreten, die
sich ohne Therapie zurUckbilden oder
ausreifen (differenzieren) bis hin zu
einem als gutartig eingeschatzten
Ganglioneurom. Abgegrenzte Tumo-
ren haben oft auch nach alleiniger
Operation eine gunstige Prognose.
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Lokalisierter Tumor ohne Nachweis eines bildgebenden

Lokalisierter Tumor mit mindestens einem bildgebenden

Fernmetastasen nachweisbar (sofern nicht Stadium MS)

Metastasierung nur zu Haut, Leber und/oder Knochenmark,
wobei der Knochenmarkbefall nur minimal sein darf

Bei alteren Kindern mit metastasierter
Erkrankung (Stadium 4 bzw. Stadium
M) hingegen ist die Prognose trotz in-
tensiver Therapie immer noch als un-
gunstig einzustufen. Ebenso ist eine
Vervielfaltigung (Amplifikation)
Onkogens MYCN in den Tumorzellen

des

mit einer ungunstigen Prognose ver-
bunden. Auch weitere molekularge-
netische Veranderungen im Tumor
kdnnen einen Hinweis zur Prognose-
abschatzung bieten. Sie werden z. T. in
Studien und Therapieempfehlungen
zur Steuerung der Therapie hinzu-



gezogen. DarUber hinaus kdnnen
molekulargenetische Veranderungen
im Tumor einen Ansatzpunkt fur sog.
zielgerichtete Therapien darstellen,
insbesondere in der Rezidiv-Situa-
tion. Hier ist beispielsweise eine Ver-

anderung im ALK-Gen zu nennen,

welche man bei ca. 10 % der Tumoren

nachweisen kann.

International hat man anhand der ge-
nannten Risikomarker Risikogruppen
definiert, die vereinfacht in der folgen-
den Tabelle dargestellt sind:

Tabelle 3: Risikogruppen beim Neuroblastom*

Niedriges Risiko Hoch-Risiko
(Low Risk) (High Risk)
Lokalisierte Lokalisierte

Neuroblastome
<18 Monate bei
Diagnosestellung,
MYCN nicht
amplifiziert

Neuroblastome
>18 Monate bei
Diagnosestellung,
MYCN nicht
amplifiziert

Stadium 4 bzw.
M >18 Monate bei
Diagnosestellung

Stadium 4 bzw.

Stadium 4S bzw.
MS, MYCN nicht
amplifiziert

M <18 Monate bei
Diagnosestellung,
MYCN nicht ampli-

Neuroblastome mit
MYCN-Amplifikation

fiziert

*vereinfacht in Anlehnung an Cohn et al,, 2009



Bei einer arztlichen Untersuchung
ist ein Tumor gefunden worden. Sei-
ner Lage nach vermutet man ein
Neuroblastom, aber weitere Unter-
suchungen sind ndétig, u. a. um die
Ausdehnung des Tumors darzu-
stellen oder um Absiedlungen aus-

im Verlauf sind

zuschlieBen. Auch

Neuroblastom im Brustkorb Réntgenbild

Untersuchungen notig, um z. B. ein
Ansprechen auf die Therapie be-
urteilen zu konnen. Bitte bedenken
Sie, dass der im folgenden erlauterte
Ablauf der Diagnostik verallgemeinert
ist. Die bei Ihrem Kind notwendige
Diagnostik kann von diesem Schema
abweichen.




Laboruntersuchungen (Biut/urin)

Bei der Mehrzahl der Patientinnen
und Patienten mit Neuroblastom wer-
den sogenannte ,Tumormarker” im
Blut und/oder im Urin gefunden, die
die Diagnose Neuroblastom erharten.
Dabei handelt es sich um die Kate-
(Vanillinman-
delsaure, Homovanillinsaure)
die Neuronspezifische Enolase (NSE).

cholaminmetabolite
und

Werden diese Stoffe zu Beginn mit er-
hohten Werten nachgewiesen, kdn-
nen sie wahrend der Behandlung als
Maf3 fur das Ansprechen des Tumors
eingesetzt werden. Nach Abschluss
der Therapie wird man diese ,Tumor-
marker” regelmagig kontrollieren, um
ein eventuelles Rezidiv (Ruckfall) frah-
zeitig erkennen zu kénnen.

Ultraschall/Kernspintomographie/

Computertomographie

Mittels  Ultraschall  (Sonographie)
kann man GrofRe und Lage der meis-
ten Neuroblastome im Bauchraum
oder im Halsbereich gut darstellen.
Aber die Beziehung zu anderen Or-
ganen im Bauchraum kann im Ultra-
schall manchmal nicht ausreichend
beurteilt werden. Geblahte Darm-
schlingen oder Luft im Magen kénnen
die Sicht behindern. Bei Tumoren im
Brustkorb kann der Ultraschall meist
nicht eingesetzt werden, weil diese
Untersuchungsmethode durch Luft
(Lungen) und Knochen (Rippen) be-
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eintrachtigt wird. Die Kernspintomo-
graphie (MRT, NMR) kann besser be-
urteilen, in welcher Beziehung der
Tumor zu den anderen Organen steht
und ob GefaRe durch den Tumor zie-
hen. Dies kann u. a. zur Planung von
Operationen sehr wichtig sein. Auch
sehr kleine Tumoren bzw. Tumorreste
kdnnen besser erkannt werden. Bei
Tumoren nahe der Wirbelsaule kann
durch die Kernspintomographie ge-
klart werden, ob der Tumor Kontakt
zum RUckenmark hat und die Gefahr
einer Querschnittslahmung besteht.



Vorteile der Kernspintomographie
gegenuber der Computertomogra-
phie (CT) sind die meist bessere Dar-
stellung des Tumors und die fehlende
Belastung durch Roéntgenstrahlung,
da diese Untersuchungsmethode
auf Magnetwellen beruht. Aus den
unterschiedlichsten Grinden, z. B. zur
Operationsplanung, kann im Einzel-
fall aber auch eine Computertomo-
graphie (CT) notwendig sein.

Wichtig ist bei beiden Unter-
suchungen, dass die Kinder fur den
Zeitraum der Untersuchungsehrruhig

liegen. Ein einziges Wackeln kann

Sonographie

Kernspintomographie

unter Umstanden die ganze Unter-
suchung beeintrachtigen. GrdfRere
Kinder kann man darauf vorbereiten,
indem man ihnen erklart, warum die
Untersuchung durchgefuhrt wird.
Manchmal wird es auch maglich sein,
dass Sie Ihr Kind zur Kernspintomo-
graphie begleiten und ihm wahrend
der Untersuchung z. B. ein Buch vor-
lesen. Bei kleinen oder unruhigen Kin-
dern wird die Arztin oder der Arzt vor-
schlagen, eine Narkose durchzufuhren
oder das Kind wahrend der Unter-
suchung mittels Medikamenten tief

schlafen zu lassen (,Sedierung").

Kernspintomographie



Szintigraphie

Eine Szintigraphie ist eine Unter-
suchung, bei der Inrem Kind zunachst
einegeringe Menge einesradioaktiven
Stoffes gespritzt wird. Dessen Ver-
teilung wird nach einer gewissen Zeit
mittels einer Spezialkamera im Kor-
per sichtbar gemacht. Beim Neuro-
blastom wird dazu mIBG (Methyljod-
benzylguanidin) benutzt. Dieser Stoff
reichert sich an Neuroblastomzellen
an und kann so Absiedlungen des Tu-
mors, z. B. in Knochenmark, Knochen,
Lymphknoten, Leber oder Gehirn,
sichtbar machen. Bei den meisten
Neuroblastomen kann dieses Ver-
fahren eingesetzt werden, nur weni-
ge (mIBG-negative) Neuroblastome
reichern diese Substanz nicht an. Bei
diesen Tumoren kénnen andere Ver-
fahren zur Anwendung kommen, z. B.
eine Untersuchung mitradioaktivmar-
kierter Glucose (FDQG) als Positronen-
emissionstomographie (FDG-PET-CT).
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Anreicherung von Tumor und Metastasen in
der mIBG-Szintigraphie (SPECT).



Knochenmarkpunktion bzw. Knochenmarkstanze

Neuroblastomzellen kdénnen ins
Knochenmark absiedeln. Ein sehr ge-
ringer Befall des Knochenmarks kann
in der Szintigraphie nicht erkannt wer-
den, aus diesem Grund wird zusatzlich
eine Knochenmarkpunktion und/oder
Knochenmarkstanze  durchgefuhrt.
Bei der Knochenmarkpunktion wird
flussiges Knochenmark durch die
Punktionsnadel in eine Spritze ge-
zogen. Bei der Knochenmarkstanze
wird mit einer speziellen Nadel ein

kleiner Knochenmarkzylinder aus-

Weitere Untersuchungen

Wurden Absiedlungen des Neuro-
blastoms gefunden, wird eine Kern-
spintomographie des Schadels zum
Ausschluss von Metastasen im Gehirn
durchgefuhrt. Manchmal konnen wei-
tere Untersuchungen notwendig sein,
z. B. eine Angiographie (Blutgefa3dar-
stellung). Lassen Sie sich von Ihrer Arz-
tin/lhrem Arzt erklaren, warum die je-
weilige Untersuchung erforderlich ist.
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gestanzt. Bei beiden Verfahren wird
unter dem Mikroskop nach Neuro-
blastomzellen im Knochenmark ge-
sucht. Zusatzlich werden Spezial-
untersuchungen durchgefuhrt, die
auch einen sehr geringen Befall fest-
stellen konnen. Da das Neuroblastom
nicht immer das gesamte Knochen-
mark befallt, sind Punktionen an meh-
reren Stellen notwendig. Die Punktion
ist schmerzhaft und wird in der Regel
in Kurznarkose durchgefuhrt.

Je nach zu erwartender Therapie wer-
den lhre Arztinnen und Arzte weite-
re Untersuchungen vorschlagen, die
die Organfunktion lhres Kindes Uber-
prufen sollen. Dazu zahlen z. B. wei-
tere Laboruntersuchungen,
(Audiogramm) sowie EKG und/oder
Echokardiographie zur Uberprafung
der Funktion des Herzmuskels.

Hortest



Untersuchungen wahrend und nach Abschluss der

Behandlung

Viele der bisher aufgefUhrten Unter-
suchungen mussen wahrend der
Therapie und nach Abschluss der Be-
handlung wiederholt werden, um z. B.
das Ansprechen des Tumors auf die
Therapie zu verfolgen. Manche Unter-
suchungen sind aber auch noétig, um
die individuelle Vertraglichkeit der
Medikamente festzustellen. Therapie-

bedingte Nebenwirkungen von Ope-
ration, Chemotherapie, Strahlen-
behandlung u. a. mussen in einem
far das Kind vertraglichen Rahmen
gehalten werden. lhre Arztinnen und
Arzte werden je nach Lage des Tumors
und nach Therapie entscheiden, wann
welche Untersuchung durchgefuhrt
werden muss.




Therapie

Im Folgenden werden die Therapie-
elemente erlautert, die bei Kindern
und Jugendlichen mit Neuroblastom
zum Einsatz kommen kénnen. Man
unterscheidet lokale Therapien (Ope-
ration, Bestrahlung) und systemische
Therapien, d. h. Therapien, die im gan-
zen Korper wirksam werden (Chemo-
therapie, Immuntherapie).

Ofterfolgtdie Therapieim Rahmenvon
sog. klinischen Studien oder es werden
Daten Uber Therapie, Ansprechen und
Verlauf in Registern gesammelt, um
langfristig die Therapiekonzepte fur
Kinder und Jugendliche mit Neuro-
blastom zu verbessern. In Deutschland
behandelt man seit Ende der siebzi-
ger Jahre Kinder mit Neuroblastom
nach den Therapieprotokollen bzw.
Therapieempfehlungen der GPOH
(Gesellschaft fur Padiatrische Onko-
logie und Hamatologie).
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Die jeweils aktuellen Protokolle sind
zum Teil aus den Erfahrungen ent-
standen,
wendung
sammelt hat.

die man durch die An-

dieser Protokolle ge-

Wie lange und mit welchen Therapie-
elementen Ihr Kind behandelt werden
muss, hangt von mehreren Faktoren
ab. Einfluss haben das Ausmalf} der
Erkrankung, das Alter bei Diagnose-
stellung und die molekulargeneti-
schen Veranderungen im Tumor. Ge-
legentlich wird auch das Ansprechen
auf die Therapie in die Entscheidung
Uber die Therapiedauer einbezogen.
Die behandelnden Arztinnen und
Arzte werden mit lhnen besprechen,
welche Therapieelemente bei lhrem
Kind eingesetzt werden, fur wie lange
die Therapie geplant ist und ob eine
Studie fur Ihr Kind in Frage kommt.



Beobachtung des Neuroblastoms
ohne Chemotherapie

Ein Grof3teil der Patientinnen und Pa-
tienten mit Neuroblastom muss eine
Chemotherapie erhalten. Es gibt aber
auch Tumoren, die sich ohne Chemo-
therapie spontan zurUckbilden. Be-
kannt ist die Fahigkeit zur spon-
tanen Ruckbildung bei einem Teil
der Neuroblastome, die im jungen
Kindesalter auftreten (<18 Monate bei
Diagnosestellung).

Vermutet man,

Operation

Auch wenn durch die durchgefuhrten
Untersuchungen ein Neuroblastom
bereits sehr wahrscheinlich ist, wird
Tumormaterial im Rahmen einer
Operation entnommen, damit dieses
von erfahrenen Pathologinnen und
Pathologen unter dem Mikroskop
angesehen werden kann (sog. histo-
logische Untersuchung). AuBerdem
werden molekulargenetische Unter-
suchungen (z. B. zur Bestimmung
MYCN-Amplifikation, ALK-Mu-
tation) vorgenommen, die z. T. zur
Therapieentscheidung mit

einer

heran-
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dass sich das Neuroblastom |hres
Kindes spontan zuruckbilden kénn-
te, wird Ihnen lhre Arztin oder Ihr Arzt
eine
Ultraschall, Kernspintomographie und

regelmafiige Kontrolle mittels

Tumormarkern vorschlagen. Zumeist
wird diesen eine Biopsie (Entnahme
von Zellen oder Gewebeproben) zur
histologischen und molekulargeneti-
schen Untersuchung vorausgehen.

gezogen werden. Ublicherweise wer-
den heutzutage auch Teile des Tumors
eingefroren, um nach Abschluss der
aktuell notwendigen Untersuchungen
fUr Forschungszwecke zur Verfigung
zu stehen. Dies geht natdrlich nur,
wenn Sie als Eltern zustimmen.

Bei gut abgegrenzten Tumoren ohne
Absiedlungen kann der Tumor viel-
leicht komplett entfernt werden und
die Behandlung nach der Operation
abgeschlossen sein. In anderen Fallen
kann zusatzlich eine Chemotherapie



Therapie

notig sein. Oft werden dann im Laufe
der Behandlung weitere Operationen
anstehen.

Zu befurchtende Komplikationen der
Operationsind abhangigvom Ausmaf3
der Operation und von der Lage des

Tumors. Allgemeine Gefahrdungen
bestehen in Blutungen, Verletzungen
benachbarter Strukturen und Infek-
tionen. Sprechen Sie Uber die Risiken
mit der Chirurgin oder dem Chirurgen,

die/der Ihr Kind operieren wird.




Chemotherapie

Chemotherapie bedeutet Therapie mit
Medikamenten, die das Zellwachstum
hemmen (Zytostatika). Diese Medika-
mente greifen auf unterschiedliche
Art in den Zellzyklus ein. Allen ge-
meinsam ist aber, dass sie nicht nur
wie erwlnscht die bdsartigen Tumor-
zellen angreifen, sondern auch an-
dere Zellen des Korpers. Dies gilt ins-
besondere fur die schnell wachsenden
Zellen des Blutes, der Schleimhaute
und der Haarwurzeln.

Die Chemotherapie wird als Kombi-
nation verschiedener Zytostatika Uber
mehrere Tage als Infusion gegeben.
Oft werden gleichzeitig grof3e Men-
gen an Flussigkeit zugefuhrt, um die
Chemotherapeutika aus dem Korper
ZU spulen und den Schaden fur die
Niere zu minimieren. In Abhangig-
keit vom Alter lhres Kindes und der
zu erwartenden Therapiedauer ist zu-

21

meist ein ,zentralventser Katheter”
notwendig. Dabei wird lhrem Kind in
einer kleinen Operation ein Schlauch-
system eingesetzt, dessen Ende in
einem grofRen Blutgefal3 liegt. Das
auBere Ende ist dann Uber eine unter
der Haut befestigte Kammer (Port-
System) mit einer Nadel zuganglich.
Alternativ kann es auch als Schlauch
aufBerhalb des Korpers sofort an das
Infusionssystem (Broviac-Katheter,
Hickmann-Katheter) angeschlossen
werden. Blutentnahmen sind Uber
diese Katheter ebenfalls maglich, wo-
durch ein standiges Stechen des Kin-
des vermieden werden kann.

Zwischen den vorgesehenen Bldocken
der Chemotherapie kann I|hr Kind
in den meisten Fallen zu Hause sein,
wenn nicht Nebenwirkungen wie z. B.
Infektionen zur stationaren Aufnahme
zwingen.



Therapie

Hochdosis-Chemotherapie

Es kann sein, dass fur Ihr Kind
eine Hochdosis-Chemotherapie vor-
geschlagen wird. Derzeit wird eine
Hochdosis-Chemotherapie vor allem
bei
blastom eingesetzt. Unter einer Hoch-
dosis-Chemotherapie versteht man
eine sehr intensive Chemotherapie,
die den Zweck verfolgt, moglichst alle
noch im Korper verbliebenen Neuro-
blastomzellen abzutdten. Dabei wird

Kindern mit Hochrisiko-Neuro-

als unvermeidliche Nebenwirkung
das Knochenmark lhres Kindes wei-
Aus diesem

testgehend zerstort.

Immuntherapie

Unter der Immuntherapie des Neuro-
blastoms versteht man die Gabe eines
Antikorpes gegen
zellen. Der derzeit eingesetzte Anti-
korper erkennt das sog. GD2-Antigen
auf der Oberflache der Neuroblastom-
zellen und fuhrt diese dann der kdrper-
eigenen Immunabwehr zu.

Neuroblastom-
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Grund werden zuvor ,Stammzellen®
(in der Blutbahn zirkulierende Zellen,
die aus dem Knochenmark stammen)
gesammelt. Diese werden |hrem Kind
dann nach der intensiven Chemothe-
rapie Uber die Vene wiedergegeben
(infundiert),
wieder

um das Knochenmark
aufzubauen. Wahrend und
nach der Phase des Aufbaus sind die
Patientinnen und Patienten vermehrt
durch Infektionen gefahrdet. Deshalb
mussen besondere Vorsichtsmafl3nah-
men zur Infektionsvorbeugung ge-
troffen werden.

Die Immuntherapie wird Uber meh-
rere Tage als Infusion verabreicht und
kommt Ublicherweise bei Kindern mit
Hochrisiko-Neuroblastom zum Ein-
satz und zwar nach Abschluss der in-
tensiven Therapiephase, d. h. nach
Hochdosis-Chemotherapie.



Strahlentherapie

Die Strahlentherapie wird hauptsach-
lich bei Patientinnen und Patienten
mit  Hochrisiko-Neuroblastom ein-
gesetzt und ist hier ein wichtiger
Baustein zum Erreichen der lokalen
Tumorkontrolle. Das Strahlenfeld wird
anhand der Tumorausdehnung genau
berechnet. Moderne Bestrahlungs-
methoden versuchen dabei, die Be-
lastung des angrenzenden gesun-
den Gewebes so gering wie moglich
zu halten. Zur exakten Planung der
Strahlentherapie ist es oftmals not-
wendig, dass Markierungspunkte auf

der Haut eingezeichnet werden.

Wahrend der Bestrahlung muss das
Kind fur eine gewisse Zeit ganz ruhig
liegen. Wenn die ersten Angste Uber-
wunden sind, kdbnnen oft schon Kinder
im Schulalter fur diese kurze Zeit ruhig
liegen. Bei jungeren Kindern kann die
Bestrahlung in taglicher Sedierung
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durchgefuhrt werden. Bestrahlt wird
Ublicherweise einmal am Tag Uber
einen Zeitraum von 3-4 Wochen.

Abhangig von Ort und Dosis der Strah-
lentherapie konnen Hautrétungen,

Ubelkeit, Durchfélle oder Blutbild-
veranderungen als akute Neben-
wirkungen beobachtet werden.

Diese akuten Reizzustande geben
sich meist innerhalb von kurzer Zeit
wieder. Die Beurteilung moglicher
Akutstérungen und auch evtl. Lang-
zeitstorungen (s. u.) wird aber immer
individuell betrachtet, da die Wahr-
scheinlichkeit sehr von der Lage des
Zielgebietes und der Intensitat der
Bestrahlung abhangt. Besprechen
Sie also mit der Strahlentherapeutin/
dem Strahlentherapeuten die
erwartenden Nebenwirkungen und
evtl. zu ergreifende vorbeugende
MafBnahmen.

ZU



Therapie

Weitere Therapien

Operation, Chemotherapie und Im-
muntherapie gelten als die Standard-
Therapieelemente in der Behandlung
des Neuroblastoms. DarUber hinaus
kédnnen weitere Therapieformen oder
Therapiekombinationen zum Einsatz
kommen, z. B. bei ungentugendem An-
sprechen oder in der Rezidiv-Situation.
Zu nennen waren hier beispielsweise
die ALK-Inhibitor-Therapie oder die
mIBG-Therapie.

Eine  ALK-Inhibitor-Therapie  wird
Ihr
geschlagen, wenn eine Veranderung
des ALK-Gens im Neuroblastom mo-
lekulargenetisch nachgewiesen wird.
ALK-Inhibitoren sind Medikamente,

Ihnen vielleicht fur Kind vor-
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die speziell gegen dieses Gen ent-
wickelt wurden. Sie kdnnen als Tablet-
ten geschluckt werden und mussen
dann Uber einen langeren Zeitraum
eingenommen werden.

Da mIBG sich hauptsachlich
Neuroblastomzellen anlagert,

diese Substanz auch zur Therapie ein-
gesetzt werden. Dabei wird eine hohe
radioaktive Dosis gewahlt, so dass die
Tumorzellen bei

an
kann

Anreicherung der
Substanzvon,innen“bestrahltwerden.
Fur diese Therapie wird die Patientin/
der Patient fur einige Tage unter be-
sonderen SchutzmafBnahmen in einer
nuklearmedizinischen Abteilung sta-
tionar aufgenommen.



Nebenwirkungen der Therapie

Nebenwirkungen der Chemotherapie

Durch ihre wachstumshemmende
Wirkung greifen die Zytostatika (Che-
motherapeutika) auch in die Produk-
tion ,normaler” Zellen des Korpers ein.
Dadurch wachsen z. B. die Haare nicht
mehr nach bzw. fallen nach einiger
Zeit aus.

Ein wesentlicher Teil der Neben-
wirkungen zeigt sich in der Beein-
trachtigung der Blutbildung. Die
Bildung der roten und weif3en Blut-
kérperchen und der Blutplattchen ist
betroffen.

Die Erythrozyten (rote Blutkérperchen)
besitzen Hamoglobin, welches den
Sauerstoff im Blut transportiert. Sind
nicht genugend rote Blutkorperchen
vorhanden, kann |hr Kind sich schlapp
fUhlen oder Uber Kopfschmerzen kla-
gen. Sinkt der Hdmoglobin-Wert (Hb)
unter einen bestimmten Wert ab, wird
Ihr Kind eine Bluttransfusion erhalten.

Die weiBen Blutkérperchen (Leuko-
zyten) haben die Aufgabe, den Kdorper
gegen Infektionen zu schitzen. Wah-
rend der Phase der Chemotherapie ist
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Ihr Kind gefahrdet durch Infektionen,
auch in den Intervallen zwischen den
Therapieblocken. Aus diesem Grund
sind VorsichtsmaBnahmen notwendig.
Lassen Sie Ihr Kind nicht mit Kindern
spielen, die einen Infekt oder Kontakt
mit ansteckenden Krankheiten hat-
ten. Meiden Sie mit Inrem Kind groRe
Menschenansammlungen. Hatte lhr
Kind Kontakt zu anderen Kindern mit
einer ansteckenden Kinderkrankheit,
sprechen Sie sofort mit lhrer Arztin/
Ihrem Arzt. Besonders gefahrlich ist
der Kontakt mit Windpocken.

Zur Vorbeugung von Infektionen wer-
den lhrem Kind Medikamente ver-
ordnet. In manchen Fallen wird lhre
Arztin/lhr Arzt ein Medikament (G-CSF)
vorschlagen, das die Phase verkurzen
soll, in der sehr wenige Leukozyten im
Blut vorhanden sind. Trotzdem kann
es zu Infektionen kommen, die statio-
nar behandelt werden mussen. Fieber
ist meistens Ausdruck einer Infektion
im Korper. Wenn Ihr Kind Fieber hat,
sprechen Sie daher mit lhrer Arztin/
lhrem Arzt bzw. stellen Sie das Kind in
der Klinik vor.



Thrombozyten sind far die Blut-
gerinnung zustandig. Bei niedri-
gen Thrombozytenzahlen kdénnen
vermehrt Blutungen auftreten. Ty-
pisch sind kleine punktformige Haut-
blutungen (Petechien), vermehrt
blaue Flecke (Hamatome) oder Nasen-
bluten. Sollten Sie bei lhrem Kind diese
Zeichen beobachten, rufen Sie lhre
Arztin/lhren Arzt an oder fahren Sie
in die Klinik. Bei zu niedrigen Werten
kdnnen Thrombozyten transfundiert
werden.

Viele Kinder leiden wahrend der
Chemotherapie unter Ubelkeit und
Appetitlosigkeit. Man wird Threm Kind
Medikamente geben, die die Ubelkeit
mildern. Die Ubelkeit kann auch noch
einige Tage nach der Chemotherapie
anhalten. Moglicherweise wird die
Geschmacksempfindung lhres Kindes
sich andern. Was lhr Kind fruher sehr
gerne mochte, kann es jetzt vielleicht
nicht mehr ,riechen” und bevorzugt
stattdessen andere Speisen. Wenn
die Schleimhaute durch die Chemo-
therapie angegriffen werden (Muko-
sitis), kann |hr Kind Uber Schmerzen
beim Essen bzw. Schlucken klagen. Ist
die Schleimhaut des Darms betroffen,
treten Durchfalle auf.

Auch weitere Organsysteme (Leber,
Niere, Innenohr, Herz, periphere Ner-
ven, s. u.) kdnnen durch einzelne Zy-
tostatika angegriffen werden.
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Chemotherapie Uber einen zentralvendsen
Katheter — viele Kinder vertragen die Medika-
mente Uberraschend gut.

Gelegentlich werden vorlUbergehende
braunliche Verfarbungen der Haut
(Hyperpigmentierung) nach Chemo-
therapie beobachtet.

Jeder Ko&rper reagiert unterschied-
lich auf die Chemotherapie. Die auf-
gefuhrten  Nebenwirkungen sind
nicht bei jeder Patientin und jedem
Patienten zu beobachten.Je nach Aus-
maflB der Nebenwirkung werden die
behandelnden Arztinnen und Arzte
moglicherweise eine Modifizierung
des Therapieplans vornehmen.

Im Folgenden werden einige Zytos-
tatika mit ihren speziellen Neben-
wirkungen erlautert.



Adriamycin

Adriamycin kann den Herzmuskel angreifen, insbesondere in hoher Dosie-
rung. Bei der zurzeit Ublichen Dosierung ist ein wesentlicher Schaden der Herz-
muskulatur nicht zu erwarten. Um aber eine Beeintrachtigung des Herzmuskels
rechtzeitig zu erkennen, wird die Herzfunktion mittels Echokardiogramm regel-
mafRig untersucht. Wahrend und nach der Infusion kann sich der Urin rot farben.

Carboplatin/Cisplatin

Beide Substanzen kdnnen das Nierengewebe schadigen. Cisplatin kann vor
allem auch das Innenohr angreifen und bleibende Horschaden verursachen.
Deshalb wird das Horvermogen bei Therapie mit Cisplatin regelmafig kontrol-
liert. Wahrend der Cisplatin-Infusion darf Ihr Kind keinen groen Belastungen
des Gehors ausgesetzt sein, also z. B. keine laute Musik Uber Kopfhorer héren.
Wahrend und auch einige Tage nach Cisplatin wird zudem haufig eine starke
Ubelkeit beobachtet.

Cyclophosphamid/Ifosfamid

Eine Reizung der Blasenschleimhaut bzw. Entzindung (hamorrhagische Cysti-
tis) kann beobachtet werden. Diese erkennt man durch eine leichte Rotfarbung
des Urins. Zur Vorbeugung wird ein Medikament zum Blasenschutz verabreicht
(Mesna, Uromitexan). Auch die Nieren konnen geschadigt werden, was sich
im Verlust von Elektrolyten (Mineralien) auBert (ausgepragter bei Ifosfamid).
Sehr selten werden wahrend der Gabe von Ifosfamid Verwirrtheitszustande be-
obachtet.



Nebenwirkungen der Therapie

Etoposid (VP16)

Allergische Reaktionen wahrend der Infusion werden beobachtet. Bei hoher
Dosierung kann die Haut angegriffen werden (Rotung, Abschalen der Haut, in
schweren Fallen Blasenbildung).

Vincristin/Vindesin

Diese Substanzen kdnnen vor allem periphere Nerven angreifen. Erste Symp-
tome sind ein Verschwinden der Muskelreflexe, dann Kribbeln und Muskel-
schwache. Verstopfung und Harnverhalt werden ebenfalls beobachtet. Meist
gehen die Symptome nach Absetzen des Medikaments zurtck.

Busulfan
Busulfan wird in der Hochdosis-Chemotherapie eingesetzt. Als Nebenwirkung

kdédnnen die kleinen Blutgefal3e in der Leber verengen (sog. VOD der Leber). In
diesem Fall wird der Einsatz zusatzlicher Medikamente notwendig.



Nebenwirkungen der Immuntherapie

Die Nebenwirkungen einer Immun-
therapie mit Anti-GD2-Antikdrpern
sind meist durch die Aktivierung des
Immunsystems zu erklaren. Es kann
zu Fieber, Blutdruckerniedrigung und
FlUssigkeitsansammlungen im Kor-

Spatfolgen

Da erst seit den sechziger Jahren Er-
fahrungen mit Chemotherapie
Kindesalter vorliegen, sind zu evtl.
Spatfolgen teils noch keine aus-
reichenden Erfahrungen vorhanden.
Bekannt ist, dass chemo-
therapeutische Behandlung ein ge-
ringes Risiko einer
erkrankung (sog. Zweittumoren) oder
einer Leukamie mit sich bringt. Auch
nach der Strahlentherapie kénnen
Zweittumoren auftreten, auBerdem
kann nach Strahlentherapie eine Sto-
rung des Wachstums beobachtet
werden. Eine Beeintrachtigung der
Fruchtbarkeit nach Chemotherapie

im

eine

weiteren Tumor-
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per (Odeme) kommen. Sehr haufig
werden Schmerzen beobachtet, wes-
halb begleitend zur Immuntherapie
Schmerzmedikamente verabreicht
werden.

bzw. Strahlentherapie im Kindesalter
wird vermutet. Bei Jugendlichen nach
der Pubertat kann vor dem Beginn
der Chemotherapie erwogen werden,
Samen bzw. Eizellen zu gewinnen und
einzulagern. Diese Moglichkeit be-
steht bei jungen Kindern noch nicht.
Da die eingesetzten Medikamente,
wie oben ausgefuhrt, teils Herz, Nie-
ren und Leber angreifen, sollten diese
Organe auch in der Nachsorge regel-
mafig Uberpruft werden. Weitere In-
formationen finden Sie auf der Seite
https://www.nachsorge-ist-vorsorge.
de/.



Die Neuroblastomforschung arbeitet
an dem Ziel, die Biologie des Tumors
besser zu verstehen, um daraus ge-
nauere diagnostische Verfahren und
eine wirksamere Behandlung mit we-
niger Nebenwirkungen zu entwickeln.
In den vergangenen Jahren wurden
wesentliche molekulargenetische Er-
kenntnisse gewonnen, die es ermdg-
lichen, das individuelle Risiko genauer
abzuschatzen und neue Ansatze der
Therapie aufzuzeigen.

Ohne zu Ubertreiben, darf behauptet
werden, dass sich in Deutschland
eine sehr aktive Forschungsland-
schaft auf dem Gebiet des Neuro-
blastoms entwickelt hat. Wichtige
gunstige Voraussetzung dafur waren
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die Existenz einer nationalen Kklini-
schen Forschungsgruppe, einer zen-
tralen Neuroblastom-Tumorgewebe-
Bank und die Zusammenarbeit der
experimentellen Forschungsteams
in Forschungsnetzen (z. B. im natio-
nalen Genom-Forschungsnetz). Der
enge Austausch mit international be-
deutenden Forschergruppen garan-
tiert, dass die Patientinnen und Pa-
tienten in Deutschland von wichtigen
Fortschritten profitieren. Bitte unter-
stUtzen Sie die Forschung, indem Sie
lhr Einverstandnis geben, dass die
medizinischen Daten und Reste des
diagnostischen Gewebes der Neuro-
blastomforschung zur Verfugung ge-
stellt werden konnen.






Wie sage ich es meinem Kind?

Die vielleicht schwierigste Aufgabe
fur Eltern oder andere Erziehungs-
berechtigte ist es, dem Kind die
schwerwiegende Diagnose
die bevorstehende belastende Be-

und

handlung so zu erklaren, dass es die
Bedeutung der neuen Situation ver-
steht und damit auch umgehen kann.
Aus der personlichen angstvollen
Anschauung mochte man mit dem
Kind am liebsten gar nicht Uber seine
Krankheit sprechen, auch weil es viel-
leicht die Bedeutung der Diagnose
nicht begreifen konnte. Doch Sie wis-
sen und merken es sehr genau: lhr
Kind hat schon langst begriffen, dass
etwas mit ihm nicht stimmt. Die Ge-
sprache mit Arztinnen und Arzten,
die Begegnungen mit dem Kranken-
hauspersonal und dazu noch das eige-
ne Unwohlsein haben das Kind ver-
unsichert.

Darum tragen Sie als die wesentliche
Vertrauensperson die Verantwortung,
Ihrem Kind — naturlich dem Alter ent-
sprechend - die Krankheitssituation
zu erklaren, seine Fragen aufrichtig

ZU beantworten und ihm in seinen
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Angsten und Sorgen beizustehen. Ihr
Kind sollte |hr Vertrauen spuren, um
die Krankheitssituation gemeinsam
mit dem Behandlungsteam und der
ganzen Familie zu meistern. So kann
es ein Gefuhl von Sicherheit aufbauen.
Fehlt das Vertrauen, wurde Ihr Kind
seine Verunsicherung
standen durch Zorn und Aggressivi-
tat ausdrucken oder dadurch, dass es
wieder Verhaltensweisen eines kleine-

unter Um-

ren Kindes annimmt. Auch ein Klein-
kind kann depressiv werden und sich
in sich selbst zuruckziehen.

Mit Ihrem Kind Uber ein derart schwie-
riges Thema zu reden ist leichter ge-
sagt als getan,
Krankheit fur Sie selbst schwer zu ak-
zeptieren ist. Eine Moglichkeit besteht
vielleicht darin, sich mit dem Kranken-

besonders da die

hauspersonal Uber maogliche Fragen
Ihres Kindes und altersgemalRe Ant-
worten auszutauschen. Eltern soll-
ten sich miteinander und mit dem
Stationspersonal darUber absprechen,
was sie ihrem Kind tatsachlich sagen

werden.



Ein kleines Kind spurt die Symptome
der Krankheit, kann aber mit dem Be-
griff ,Krebs" noch nichts anfangen.
Daher bedarf es lediglich einer ein-
fachen, wahrheitsgetreuen Erklarung.
Zum Beispiel kdnnen Sie sagen: ,Die
Schmerzenin Deinem Bauch kommen
von einem Tumor, den der Doktor ge-
funden hat, als er seine Untersuchung
gemacht hat. Ein Tumor ist wie ein
kleiner Ball, der gréBer werden kann.
Du musst diese Arznei bekommen,
damit der Tumor verschwindet. Wir
hoffen, dass es klappt, und dann geht
esauch Deinem Bauch wieder besser.”

Ein Kind im Grundschulalter kann viel-
leicht schon verstehen, dass einige der
Tumorzellen auch schon zu anderen
Teilen des Korpers gewandert sind.
Ein Kind in diesem Alter hat unter
Umstanden schon einmal das Wort
.Krebs" gehort und verbindet etwas
damit. Viele Eltern fUrchten, dass ihr
Kind erschrecken wird, wenn es weif3,
dass es Krebs hat. Sie konnen aber
nicht verhindern, dass es mit diesem
Begriff konfrontiert wird. Auf der Sta-
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tion wird es in jedem Fall auffallig aus-
sehenden Kindern begegnen, es wird
Gesprache anderer mit anhoéren und
eventuell sogar direkt auf seine Krank-
heit angesprochen werden.

Es ist daher unmoglich, dem Kind die
Wahrheit zu verheimlichen. Besser
ist es, wenn lhr Kind maéglichst fruh
etwas Uber seine Situation erfahrt,und
zwar von den vertrauten Eltern - viel-
leicht gemeinsam mit dem Stations-
personal. Das Kind sollte wissen, dass
es eine Art von Krebs hat, die nur Kin-
der bekommen konnen, und dass die
Arztinnen und Arzte mit einer sehr
starken Medizin versuchen, die Krank-
heit zu heilen.

Jugendliche kdnnen die Tragweite
der Diagnose oft schon wie ein Er-
wachsener Uberblicken. Deshalb ist
es fur die Eltern besonders schwer,
offen zu sein. Sie konnen ihr jugend-
liches Kind nicht davor schutzen, die
Lebensbedrohlichkeit der Krankheit
und die Belastung durch die Thera-
pie ganz bewusst wahrzunehmen



Elternratgeber

und entsprechende Beflurchtungen
zu entwickeln. Jugendliche werden
sich durch Geheimnistuerei oder die
Verdrehung von Tatsachen besonders
stark irritiert fuhlen. Obwohl es zu An-
fang nicht notwendig sein wird, alle
Details zu erklaren, werden sie sicher
lernen, die Krankheit richtig einzu-
ordnen.

Altere Kinder sind oft besonders kri-
tisch und weisen Eingriffe an ihrem
Korper leicht zuruck, wenn die Infor-
mationen unzureichend oder nicht
Uberzeugendsind.Damitsie Vertrauen
zu den behandelnden Arztinnen und
Arzten finden, sollte ein gemeinsames
Aufklarungsgesprach mit den Eltern
gefuhrt werden. Das Klinikpersonal ist
auf die BedUrfnisse von Kindern und
Jugendlichen eingestellt und wird ver-
suchen, aufrichtig und ermutigend
mit der Patientin oder dem Patien-
ten zu sprechen. Wenn altere Kinder
schlieBlich aber von der Notwendig-
keit der diagnostischen Eingriffe und
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der Behandlungsmafnahmen Uber-
zeugt sind, Ubernehmen sie einen
grof3en Teil der Verantwortung selbst.
Das erleichtert im Allgemeinen die
Behandlungssituation fur alle Be-
teiligten.

Manche Kinder schamen sich wegen
ihres Aussehens; sie haben Angst, in
der Schule und in der Freizeit nicht
mit ihren Altersgenossen mithalten zu
kénnen. Manche ziehen sich zeitweilig
in sich selbst zurtck und brauchen
Zeit, sich selbst und ihre Beziehungen
in der neuen Situation zu klaren. Viel-
leicht kdbnnen Sie (oder eine andere
Bezugsperson) ein offenes, partner-
schaftliches Gesprach Uber Angste
und Sorgen fuhren. Wenn Sie es wun-
schen, wird das Behandlungsteam Sie
dabei unterstutzen.

Nehmen Sie sich die Zeit, gelegentlich
in einer privaten vertraulichen Atmo-
sphare mit |hrem Kind Uber dessen
Sorgen zu sprechen.



Die Untersuchungen

Unabhangig vom Alter |hres Kindes
ist es notwendig, es auf die bevor-
stehenden Tests und Untersuchungen
vorzubereiten. Ein verangstigtes Klein-
kind mit der Versicherung ,Es wird be-
stimmt nicht wehtun® beruhigen zu
wollen, ist eher ungunstig. Versuchen
Sie lieber, die angstvolle Stimmung
mit einer positiven Aussage zu ent-
scharfen: ,Ja, dieser Fingerpiks wird
einen Moment weh tun, aber danach
spurst du bald nichts mehr.*

Alle Ermahnungen ,ein grofRes Mad-
chen”oder ,eintapfererJunge” zu sein,
sind zumeist unwirksam, besonders
wenn das Kind Angst oder Schmerzen
hat. Die Zusage ,Wir werden alle zu-
sammen ,Aua’ schreien, wenn's pikst"
kann einem Kind eher klarmachen,
dass Sie alle sehr wohl wissen, dass es
weh tut und dass das Kind sich auch
nicht schamen muss, wenn es schreit.

Vielen kleineren Kindern hilft der
verbundene Teddy, der eine Menge
schmerzhafter ,Pikse" bekommen hat,
oder die Lieblingspuppe, die auch sehr
krank ist.




Das familiare Umfeld

Als man lhnen sagte, |hr Kind hatte
Krebs, war es fur Sie sicher ein fUrchter-
licher Schock: Ablehnung und Zweifel,
Angst und das Gefuhl, wie gelahmt
ZU sein, vielleicht auch Zorn. Eine sol-
che Nachricht ist schwer zu ertragen
oder gar zu akzeptieren. Man kann
sich korperlich von dem Schock oder
der Beunruhigung krank fuhlen. Der
Leidensdruck einiger Betroffener
fuhrt zu Wut: ,\Warum muss das aus-
gerechnet mir passieren?“ oder ,Wa-
rum passiert unsdas? Wir haben nichts
getan, dass wir so etwas verdient hat-
ten!” Man sucht nach einer Erklarung,
um dem Gefuhl der Hilflosigkeit und
Ohnmacht etwas entgegensetzen zu

konnen.

Da die Ursachen fur die Entstehung
des Tumors noch unbekannt sind,
sucht man oftim eigenen Umfeld nach
.Schuldigen®. Manche Eltern sehen die
Schuld bei Arztinnen oder Arzten, die
den Tumor nicht rechtzeitig erkannt
haben. Einige Eltern machen sich
selbst Vorwurfe oder meinen, sie hat-
ten schneller reagieren sollen, als sich
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das Kind zum ersten Mal unwohl fuhl-
te. Unglucklicherweise machen sich
aber die ersten Symptome des Neuro-
blastoms oft erst dann bemerkbar,
wenn der Tumor bereits recht grof3 ge-
worden ist und sich vielleicht schon im
Korper ausgebreitet hat.

Auch wenn Sie sich viele Gedanken
Uber die Ursache der Erkrankung
Ihres Kindes machen, geht man nach
heutigem Wissen davon aus, dass
nichts, was Sie als Eltern getan oder
versaumt haben, diese Krankheit ver-
ursacht hat. Wahrend einige Krebs-
arten bei Erwachsenen teilweise auf
auBere EinflUsse, wie zum Beispiel das
Rauchen, zuruckzufUhren sind, ist ein
solcher Zusammenhang fur die Ent-
stehung eines Neuroblastoms nicht
bekannt. Es gibt keine Belege dafur,
dass ein Zusammenhang mit Ereig-
nissen wahrend der Schwangerschaft
besteht. Es hat sich aber gezeigt, dass
es sehr selten Familien mit erhohtem
Vorkommen Neuroblastomen
gibt. Die Wissenschaft arbeitet daran,
Gene zu identifizieren, die dafur ver-

von



antwortlich sein kénnten. Auch geht
man nach heutigem Stand der Kennt-
nisse davon aus, dass eine allgemeine

Veranlagung fur die Entwicklung
einer bosartigen Erkrankung mog-
licherweise vererbt werden kann. Die
Haufigkeit des Auftretens von Neuro-
blastomen scheint Uber die Jahre hin-
weg recht stabil zu sein. Jedes Jahr
entwickelt eine bestimmte Anzahl
von Kindern ein Neuroblastom. Unter-
suchungen des Kinderkrebsregisters
in Mainz konnten keinen Zusammen-
hang zu UmwelteinflUssen zeigen.

Aller Wahrscheinlichkeit nach werden
Sie oder Ihre Partnerin/lhr Partner mit
lhrem kranken Kind zusammen im
Krankenhaus ,leben“ und sich bald an
einen ganz anderen Alltag gewdhnen
mussen. Die neue Situation wird Sie
stark beschaftigen. In dieser zeit-
weisen ,Langeweile” (Sie spielen und
beschaftigen sich ja nicht standig mit
lhrem Kind) denken Sie viel Uber die
neue Situation nach: Wie steht es um
meine Arbeit, um meine Familie, wie
um meine Partnerin/meinen Partner,
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wie um unsere gemeinsame Lebens-
fihrung? Der kérperliche Kontakt ist
zwangsweise unterbrochen.

Man sieht sich vielleicht nur im ,flie-
genden Wechsel“. Da fallt es schwer,
die Gedanken und Gefuhle des Part-
ners noch wahrzunehmen und sich
gegenseitige UnterstUtzung zu ver-
mitteln. Einerseits mochte man die
Partnerin/den Partner nicht mit den
eigenen Sorgen ,noch zusatzlich be-
lasten”. Sie beflrchten vielleicht, dass
die eigene Kraft oder die des anderen
zusammenbrechen konnte, wenn Sie
sich offen mitteilen, dem anderen ,die
eigenen Sorgen auch noch aufladen®
wulrden. Andererseits entfernen sich
Paare in dieser Zeit der extremen Be-
lastung haufig ein Stuck weit von-
einander und fuhlen sich einsam und
unverstanden.

Jede und jeder verarbeitet auf ihre
oder seine Weise die ungewohnte Si-
tuation. Vielleicht versuchen Sie, die
fur Sie unverstandlichen Gedanken
und Reaktionen des Partners/der
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Partnerin zunachst ein Stuck weit zu
akzeptieren. Manchen Elternpaaren
genugt hin und wieder ein wortloses
Zeichen der Aufmerksamkeit des an-
deren. Manchmal hilft es, einen Schritt
auf den anderen zuzugehen, mit-
einander zu sprechen und sich einmal
in den Arm zu nehmen. Wenn man
sich seine Sorgen gegenseitig mit-
teilen kann, erlebt man vielleicht auch,
dass sich nach den Tranen auch wie-
der neue Zuversicht aufbaut. Hier gibt
es kein allgemeingultiges richtig und
falsch.

Es wird Ihnen helfen, mit anderen be-
troffenenEltern,mitArztinnenund Arz-
ten, Pflegepersonal oder dem Psycho-
sozialen Dienst im Krankenhaus Uber
Ihre GefUuhle und Gedanken zu spre-
chen. Auch Vorwdrfe und Schuld-
gefluhle kénnen vielleicht besprochen
und — zumindest ein Stuck weit — ge-
klart werden. Klarungen kénnen sich
entlastend auswirken. Betroffene El-
tern und Personal kénnen Sie auch
aus personlicher Erfahrung beraten,
wenn Sie sich nicht in der Lage fuh-
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len, z. B. anstehende Entscheidungen
ohne Hilfe zu treffen.

Scheuen Sie sich nicht, Verwandte
oder Freunde um Unterstutzung zu
bitten, besonders gleich am Anfang,
wenn |hnen Arztinnen und Arzte
alles Uber die Krankheit und die Be-
handlung gesagt haben. Sie stehen
dann nicht unter dem Druck, die Sor-
gen allein tragen zu mussen. Manch-
mal hilft es, wenn man sich offen mit
jemandem Uber seine Gedanken und
Sorgen unterhalten kann.

Viele Eltern schamen sich zu weinen.
Aber Weinen ist eine naturliche Re-
aktion und kann eine wichtige Ent-
lastung sein. Kinder sind in der Regel
nicht sehr Uberrascht, wenn sie die
Eltern angespannt oder traurig er-
leben. Eine einfache Erklarung ge-
nugt ihnen haufig, wie zum Bei-
spiel: ,Mama/Papa sind traurig, weil's
Dir so schlecht geht”, oder .., weil
Du im Krankenhaus bleiben musst"”.



Gerade zu einer Zeit, in der Sie ver-
suchen, selbst mit der schlimmen
Nachricht zurecht zu kommen, kann
es aber auch eine Belastung wer-
den, davon immer und immer wie-
der zu erzahlen, wenn besorgte Ver-
wandte in guter Absicht nachfragen.
Anteilnahme kann ein gutes Gefuhl
von UnterstUdtzung vermitteln, aber

A

manchmal fuhlen sich Eltern und
das kranke Kind auch Uberfordert.
Vielleicht
mitglieder, wie z. B. die Grof3eltern, in
Absprache mit Ihnen Informationen
an Dritte (Familienangehorige und
Freunde) weitergeben, um Sie zu ent-

kénnen enge Familien-

lasten.
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Die Geschwister

Wenn die Geschwister das kranke Kind
wiedersehen, werden sie sofort dul3ere
Veranderungen erkennen. Das Kind ist
vielleicht etwas dUnner oder schwa-
cher geworden, unter Umstanden hat
es sein Haar verloren, es kann nicht
mitspielen oder mitmachen. Es ist ein-
fach nicht mehr so wie friher. Dieses
Erlebnis ist fUr die Geschwister nicht
unbedingt etwas Schlimmes, wie man
zunachst befurchtet. Da sich Kinder in
ihrer Fantasie oftmals beunruhigende
Vorstellungen machen, was wohl mit
dem kranken Kind passiert, ist es
fur die Geschwister sicher hilfreich,
wenn sie selbst bei einem Besuch
im Krankenhaus sehen, was wirklich
passiert. Sie werden erfahren, dass es
dort trotz Therapie auch frohliche Kin-
der gibt, dass auch andere Kinder von
einer ahnlich schweren Krankheit be-
troffen sind. Bei dieser Begegnung mit
dem kranken Kind haben Sie als Eltern
auch leichter die Moglichkeit, den Ge-
schwistern die Situation genauer zu
erklaren.
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Wichtig sind hier auch die all-
gemeinen Informationen Uber Krebs-
erkrankungen, damit die Geschwister
nicht in der Furcht leben, sich anzu-
stecken und die gleiche Krankheit zu
bekommen. Vielleicht zeigen die Ge-
schwister unerwartete Reaktionen.
Wenn Sie sich Sorgen um die Ver-
arbeitungsform der Geschwister ma-
chen, sollten Sie sich bei Ihrem Be-
handlungsteam  erkundigen. Die
Problematik einer bdsartigen Er-
krankung mit ihren Auswirkungen
auf alle Familienmitglieder wird Uber-
all wahrgenommen, und daher wird
auch familienorientierte Beratung
und UnterstUtzung angeboten.

Oftmals treten bei den Geschwistern
Schuldgefuhle auf; sie kénnen die
Fantasie entwickeln, diese Krankheit
sei durch ihr Verschulden entstanden.
. VOr einiger Zeit habe ich meine
Schwester/meinen Bruder geéargert
— vielleicht kommt daher die Krank-
heit ..". Sie als Eltern spUren solche
Grubeleien vielleicht und kénnen hel-
fen, diese Gefuhle zu verstehen und



zu verarbeiten. Schuldgefuhle ver-
starken sich oft unter dem Eindruck
der eigenen Hilflosigkeit gegenuber
der Erkrankung. Streitigkeiten kon-
nen jedoch keine Krebserkrankung
verursachen. Wenn Sie solche Vor-
stellungen beim  Geschwisterkind
vermuten, sollten Sie Ihr Kind darauf
ansprechen und erklaren, dass diese
GCedanken auftauchen koénnen,
aber nichts mit der Erkrankung zu tun
haben. Einige Worte und Erklarungen
zur Entstehung der Krankheit sind
dann auch notwendig.

Sie

Undnunnocheinsehrwichtiger Punkt:
Das kranke Kind bekommt sowohl im
Krankenhaus als auch spater zu Hause
natdrlicherweise lhre besondere Zu-
wendung. Es erhalt von Ilhnen oder
von den Besuchern vielleicht kleine
Geschenke und besondere Aufmerk-
samkeit. FUr die einen Eltern handelt
es sich um ,Verwdohnen*, fur ande-
re eher um ein ,Versohnen" mit den
schlimmen Erfahrungen im Kranken-
haus. Gerade darum ist es wichtig,
dass Sie |lhren anderen Kindern auch
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Zeit und ungeteilte Aufmerksamkeit
schenken. Ein Anrufaus dem Kranken-
haus, die Frage nach dem Schultag
oder ein Wort, dass Sie lhre Krafte im
Moment nicht auf alle Kinder gleich-
maRiig verteilen konnen, kann deut-
lich machen, dass die unvermeidliche
nichts

sVernachlassigung” absolut

mit einer ,Schuld” des kranken Ge-

schwisterkindes zu tun hat.




Im Alltag

Sobald die Untersuchungen und die
ersten Behandlungsschritte Uber-
standen sind, wird |hr Kind wahr-
scheinlich zum ersten Mal nach Hause
entlassen. Sie werden sich freuen,
wieder beim Rest der Familie sein zu
kdédnnen. lhre Anspannung wird nach-
lassen. Es wird aber eine Weile dauern,

bis Sie Ihren neuen Rhythmus auch zu

Hause gefunden haben. Vermutlich
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haben Sie grofRe Erwartungen in die
Zeit gesetzt, wenn das Kind sich wie-
der erholt, wieder beginnt, normaler
zu essen und die Zeit im Krankenhaus
etwas verblasst.

All das wird hoffentlich zutreffen, aber
es kann doch einige unerwartete Pro-
bleme geben. Sie kdbnnen Schwierig-
keiten mit dem Wiedereingewdhnen
haben, weil Sie und Ihr Kind sich schon
ein Stuck auf die Krankenhausablaufe
eingestellt haben, z. B. zu bestimmten
Zeiten zu schlafen oder zu essen.
Auch fehlen Ihnen eventuell Bezugs-
personen aus dem Krankenhaus. Oder
lhnen fehlt die Routine des Kranken-
hausbetriebes, das Gefuhl der Sicher-
heit, das einem die Station vermittelt.
Vielleicht fordert Ihr krankes Kind Sie
umso mehr, wenn Sie dem Rest Ihrer
Familie jetzt etwas mehr Aufmerk-
samkeit widmen mochten.

Viele Eltern, die sich zuvor Uber ihren
Erziehungsstil sicher waren, finden
sich nun verwirrt und im Zweifel Uber
bisher gultige Regeln. Vieles spricht



dafur, den familiaren Umgang nicht
zu sehr zu verandern und eine Balan-
ce zwischen liebevoller Fursorge und
fester Konsequenz zu halten. Kinder
werden verstehen, dass die besondere
Zuwendung, die sie wahrend der Er-
krankung erhalten, eines Tages durch
die Anforderungen des normalen All-
tags ersetzt wird. Die Frage nach Dis-
ziplin und Konsequenz wirft immer ei-
nige Probleme auf. Viele Eltern wollen
mit ihrem kranken Kind nicht schimp-
fen undsindversucht, Regeln und Um-
gangsformen zeitweise AuBerkraft zu
setzen. Es wird dann aber spater viel-
leicht schwer fur das Kind, sich wieder
in sein Umfeld mit Schwestern, Bru-
dern und Freunden einzuleben. Selbst
bei Krankenhausaufenthalten muss
man Grobheiten, Beschimpfungen
oder ausfallende Aggressivitat nicht
kritiklos hinnehmen. Es kann dem
Kind auch helfen, wenn es die Grun-
de fUr seine aggressiven Geflhle klarer
erkennen kann (z. B. Nebenwirkungen
der Medikamente, Schmerzen, Ein-
schrankungen, Enttauschungen).
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Eine gewisse Bestandigkeit und Diszi-
plin kann fur das Kind bei seiner RUck-
kehr nach Hause hilfreich sein. Durch
Anforderungen vermitteln Sie lhrem
Kind, dass es noch ,gesunde Anteile”
hat und dass Sie an eine gesunde Zu-
kunft mit weitgehend normalen An-
forderungen glauben. Versprechen Sie
ihm daher keine unverhaltnismafig
teuren und extravaganten Geschenke.
Kleine Geschenke als Belohnung kén-
nen jedoch das stolze GefUhl unter-
stUtzen, z. B. einen Therapieabschnitt
geschafft zu haben. Auch Kleinig-
keiten des normalen Alltags, wie
z. B. das Lieblingsessen, das Lieblings-
spiel, die beste Freundin oder der
beste Freund usw., kbnnen die Freu-
de auf zu Hause verstarken. Wenn Be-
sucher Geschenke mitbringen, bitten
Sie diese, bei Geschenken auch an die
Geschwister zu denken. Auch sie ent-
behren in dieser Zeit viel und méchten
wahrgenommen werden.
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Ernahrung
Bei einer Neuroblastomerkrankung

gibt es keine speziellen Diatvor-
schriften. Falls es zwischen den
Krankenhausbehandlungen keine
standige Medikamenteneinnahme
geben sollte, freuen Sie sich, wenn
mit fortschreitender Zeit Energie und
Appetit des Kindes zwischen den Be-
handlungsbldécken zurlUckkehren.

FUr viele Eltern ist das Essen Anlass
zur Sorge. Wahrscheinlich hat Ihr Kind
an Gewicht verloren, da Arzneimittel
Unwohlsein und Appetitlosigkeit ver-
ursachen und das Krankenhausessen
von Kindern oft nicht angenommen
wird. Einige Kinder zeigen nicht den
gleichen Appetit wie friher und er-
reichen auch nicht wieder ihr vor-
heriges Gewicht, bevor nicht die ge-
samte Behandlung abgeschlossen
ist. Es ist ganz natuUrlich, dass Sie |hr
Kind wieder zu Kraften kommen las-
sen wollen. Schmackhafte Gerichte
sind etwas Gutes, um lhr Kind fur die
Belastungen durch Krankheit und Be-
handlung etwas zu entschadigen.
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Informieren Siesich,welche Nahrungs-
mittel wegen Infektionsgefahr zu mei-
den sind und bieten Sie |hrem Kind
verschiedene Produkte an. Zwar kann
es enttauschend sein, wenn lhre Be-
muUhungen zurlUckgewiesen werden,
und noch schlimmer ist es, wenn die
Mahlzeiten zu einem Kampf zwischen
Ihnen und Ihrem Kind um jeden Loffel
ausarten, den es zu sich nehmen soll.
Sie kénnen dann vielleicht dem Kind
das anbieten, was es haben mochte,
auch wenn der Geschmack lhres Kin-
des sich zu wenig ,gesunden” Spei-
sen hin entwickelt. Bleiben Sie in die-
ser Phase flexibel. Sie kbnnen Ihr Kind
spater wieder an eine ausgewogenere
Erndahrung gewdhnen, wenn sich sein
Appetit verbessert hat.

Wenn die Arztin oder der Arzt keinen
UbermaBigen Gewichtsverlust fest-
stellt, kdnnen Sie davon ausgehen,
dass Appetitschwankungen |hres
Kindes wahrend der gesamten Be-
handlungszeit nicht auBergewdhn-
lich sind. Falls Sie zuvor |hrem Kind



Vitamine in Form von Obst und Saf-
ten gegeben haben, ist dies kein Pro-
blem. Da Vitamintabletten und Auf-
baupraparate zu Wechselwirkungen
mit Medikamenten fUhren koénnen,
sollten Sie auf jeden Fall mit lhrer Arz-
tin bzw. Ihrem Arzt darUber sprechen.

Sollte |hr Kind aufgrund der Be-
handlung unter Verstopfung leiden,
kann man mit einem leichten Abfuhr-
praparat oder einem Kilistier helfen.
Fragen Sie hierzu das Pflegepersonal
oder die behandelnde Arztin bzw. den
behandelnden Arzt.
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Medikamentengabe

Ihr Kind wird im Krankenhaus und
vielleicht auch zu Hause regelmafig
Medikamente einnehmen mussen.
Die Medikamente gibt es in Tablet-
ten- oder Saftform. Hier sollte man
sich nach Méglichkeit auf die Bedurf-
nisse des Kindes einstellen. Manche
Eltern geben Tabletten mit Frucht-
zwergen, andere geben ihren Kindern
nach einem bitteren Saft ein Glas Cola
zum Nachspulen. Falls |hr Kind schon
in der Lage ist, Kapseln zu schlucken
(das kann man mit Gummibarchen
Uben), besteht die Moglichkeit, sich
in der Apotheke leere Kapselhullen
ZU besorgen und die zerkleinerten
Tabletten einzufullen.

Wenn Kindern das Tabletten- oder
Saftschlucken schwerfallt, ist Kreativi-
tat gefragt. Vielleicht erhalten Sie vom
Pflegepersonal der Station noch einige
hilfreiche Tipps. Dies gilt auch, wenn
Ihr Kind wahrend der Therapie unter
Hautproblemen leidet. Es gibt die
unterschiedlichsten Hautpflegepro-
dukte, die IThrem Kind helfen kdnnen.
Manchmal hilft auch ein warmes Bad
mit Olivendl und Milch.




Zu Hause in Therapie

lhr Kind hat die Krankenhaustherapie
Uberstanden, muss aber zu Hause
noch Medikamente einnehmen. Sie
sollten immer daran denken, dass
das Immunsystem |hres Kindes ge-
schwacht ist. Kontakt zu grofB3e-
ren Menschenansammlungen (wie
Kindergarten, Schule, Einkaufscenter
etc.) sind zu meiden. Es durfte aber
kein Problem sein, wenn in dieser Zeit
ein gesundes Kind zu Besuch nach
Hause kommt.

Sie sollten vorsichtig sein, wenn in
den Klassen der Geschwister Masern
oder Windpocken kursieren. Wenn |hr
Kind mit Masern oder Windpocken
Kontakt hatte, sollten Sie sich unver-
zUglich an eine Arztin oder einen Arzt
wenden, da die Mdglichkeit besteht,
dem Kind im Falle von Windpocken
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Medikamente zu verabreichen, um
den Krankheitsverlauf zu lindern oder
den Ausbruch komplett zu verhindern.
Das Varizellen-Zoster-Virus ist der Er-
reger der Windpocken, kann sich bei
Reaktivierung zu einem spateren Zeit-
punkt als Gurtelrose zeigen und ist
dann auch ansteckend.

Bei dem Verdacht einer infektiosen
Krankheit sollte lhr Kind auf keinen
Fall durch die onkologische Station
oder die onkologische Ambulanz lau-
fen, da die Gefahr besteht, andere
immungeschwachte Kinder anzu-
stecken. Ihr Kind sollte wahrend der
Chemotherapie keine normalen Imp-
fungen erhalten. Fragen Sie immer
die behandelnde Arztin oder den
behandelnden Arzt, wenn routine-
mafige Impfungen anstehen.



Elternratgeber

Ruckkehr zur ,,Normalitat®

Es liegt nahe, das kranke Kind auch
dann noch besonders zu behUten,
wenn es die Therapie Uberstanden
hat und wieder in den Alltag zurtck-
kehrt. Es ist gut, dem Kind Mut zu ma-
chen, die alten Fahigkeiten wieder
einzulben und damit auch Selbstver-
trauen zuruckzugewinnen. Dies sollte
Schritt fur Schritt erfolgen, wenn es
dem Kind besser geht und es sich be-
reit fuhlt, alte Gewohnheiten wieder

48

aufzunehmen. Das kann ganz einfach
heil3en, wieder drauBen mit Freunden
zu spielen oder — fur ein groBeres Kind
— andere, vielleicht sportliche Aktivi-
taten wieder aufleben zu lassen oder
zu entwickeln.

Selbstverstandlich wollen Sie, soweit
es geht, Ihr Kind vor Infektionen schut-
zen. Viele Eltern zerbrechen sich den
Kopf darUber, ob ihr Kind Uberhaupt
mit anderen zusammen sein sollte.
Falls aus arztlicher Sicht keine Be-
denken vorliegen, also die Blutwerte
und der Allgemeinzustand lhres Kin-
des es zulassen, lassen Sie es wie ge-
wohnt mit anderen spielen. Sie sollten
es vielleicht nicht in den Kindergarten
oder die Schule bringen, wenn dort
akute Infektionen drohen. Achten Sie
auch hier besonders auf Masern- und
Windpockenerkrankungen. Dabei
hilft, wenn Sie sich von Nachbarn,
Freunden, Kindergartnerinnen oder
Lehrern Uber Erkrankungsfalle infor-
mieren lassen.



Lassen Sie sich helfen

Hoffentlich haben Sie die Unter-
stUtzung von guten Freunden und
Ihrer Familie. Sie werden aber auch die
Erfahrung machen, dass einige Leute
unangenehm berUhrt sind oder aus
Angst, sich ,einzumischen®, ihre Hilfe
nicht anbieten. Wenn sie jedoch um
Hilfe gebeten werden, sind sie viel-
leicht glucklich, dass sie etwas fur Sie
oder Ihr Kind tun kénnen.

Hilfreich ist, den Lebensablauf in der
Familie mdglichst einfach zu gestalten
und nach jeder moglichen Hilfe zu fra-
gen. Wenn lhnen jemand anbietet,
Ihre Kinder in die Schule zu bringen,
Sie zum Krankenhaus zu fahren oder
Ihnen etwas zu besorgen, dann neh-
men Sie die Hilfe ruhig an. Dadurch
bekommen Sie Zeit und Kraft fur
Wichtigeres. Zdégern Sie nicht, bei Be-
darf ortliche Hilfsdienste um Mithilfe
zu bitten. All das wird IThrem Kind zu-
gutekommen und lhnen helfen, die
Last der Sorge zu erleichtern. Am
Ende dieser Broschure finden Sie An-
schriften von Organisationen, an die
Sie sich wenden kénnen.
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Nehmen Sie sich Zeit fir sich selbst

Obwohl hier nun viel Uber ein norma-
lisiertes Leben geschrieben wurde,
werden doch alle betroffenen Eltern
zustimmen, dass das Leben niemals
wieder so sein kann wie zuvor. Ganz
tief in Ihrem Innern hat sich das Wis-
sen um die Krankheit Ihres Kindes ein-
gegraben. Soweit es Ihnen maéglich ist,

mussen Sie eine Privatsphare ganz fur
sich, Ihre Partnerin oder Ihren Partner
und besondere Freunde erhalten.

Nehmen Sie sich an jedem Tag ein
wenig Zeit, die nicht der Sorge um
Ihr krankes Kind gewidmet ist. Der
Gedanke, einen Abend auszugehen,
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sich einen Film anzusehen oder einen
Abend mit Freunden zu verbringen,
ist nicht verwerflich, auch wenn Ihr
Kind krank ist. Niemand kann dau-
ernd traurig und niedergeschlagen
sein. Hin und wieder etwas Abstand
von lhrem Kind wird IThnen vielleicht
allen gut tun.

Selbst im Krankenhaus sollten Sie sich
nicht davor scheuen, das Kind fur ein
Essen oder einfach nur, um etwas fri-
sche Luft zu schnappen, allein zu las-
sen. Esgibtauch keinen Grund, warum
Sie |hr Kind nicht mit einem verlass-
lichen Verwandten oder einer Baby-
sitterinfeinem Babysitter zu Hause
lassen sollten, wenn es sich wohlfuhlt.
Urlaube oder Feiern kénnen eben-
falls eine Wohltat sein, wenn dadurch
etwas Schdnes aus dem ,normalen,
gesunden Leben® spurbar wird.

Einige Eltern sind besorgt, dass |lhre
Ehe wegen des standigen Drucks zu
stark belastet wird. Andererseits gibt
es eine Vielzahl von Paaren, die eine
Festigung ihrer Beziehung wahrend

51

der Zeit der Krankheit ihres Kindes
erfahren. Die gemeinsame Sorge um
das kranke Kind kann lhre Verbindung
auch starken, denn Sie sind auf eine
gegenseitige Hilfe und Unterstutzung
wahrend dieser Zeit angewiesen. Viel-
leicht kdbnnen Sie auch das Verstand-
nis und die Zuverlassigkeit |hrer Part-
nerin/lhres Partners erfahren.

Allgemeingultige Rezepte gibt es
nicht. Wenn sich Familien- oder Ehe-
probleme unter den Anspannungen
der Krankheit und Therapie verfestigt
haben, konnen Sie sich an die Psycho-
sozialen Dienste der Klinik oder Ihres
Wohnortes wenden und dort profes-
sionelle UnterstUtzung finden.



Elternratgeber

Ihre eigenen Geflihle

Sie waren ein Ubermensch, wenn
lhnen nicht von Zeit zu Zeit die Dinge
Uber den Kopf wachsen wurden. Die
Geflhle der Hilflosigkeit konnen sehr
frustrierend sein und an Ihrem Selbst-
bewusstsein zehren. Es mag manch-
mal vorkommen, dass Sie sich derartin
Sorge, depressiv oder mude vorfinden,
dass Sie sich fragen, ob Sie jetzt zu-
sammenbrechen oder durchdrehen.

Vielen Eltern scheint es, dass sie jetzt
Uberall —im Fernsehen oder in der Zei-
tung - etwas Uber Krebs sehen oder
lesen und von Kindern, die in irgend-
einer Art leiden mussen. Vielleicht
haben Sie in der Klinik den Tod eines
anderen Kindes miterlebt oder daru-
ber erzahlt bekommen. Einige Eltern
empfinden Panik oder haben Angst-
traume; und nahezu alle betroffenen
Eltern denken an die Moglichkeit, dass
ihr eigenes Kind sterben wird. Viele El-
tern spielen in ihren Gedanken Einzel-
heiten Uber den Tod ihres Kindes und
die Zeit danach durch. Sie angstigen
sich aber zugleich, dass dies erst da-
durch eintritt, wenn man sich immer
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wieder damit beschaftigt. Diese Ge-
danken kommen unverhofft, oft auch,
wenn es dem Kind gut geht. Solche
Vorstellungen sind sehr naturlich und
zur inneren Orientierung in der neuen,
bedrohlichen Situation vermutlich
sogar notwendig.

Gedanken an den moglichen Tod des
Kindes versucht man lhnen vielleicht
,auszureden®, und Sie fuhlen sich nicht
richtig verstanden angesichts der
durchaus realen Lebensbedrohung.
Sie versuchen, lhre Verletzlichkeit zu
verbergen, damit es ein anderer viel-
leicht nicht als personliche Schwache
auslegt. Wenn Sie das Gluck eines
besonderen Vertrauensverhaltnisses
zZu jemandem haben - lhrer Partne-
rin/lhrem Partner oder anderen be-
troffenen Eltern -, werden Sie bei
ihnen sicherlich ahnliche Gedanken
und Gefuhle feststellen.

Uber viele Aspekte der Krankheit Ihres
Kindes und der weiteren Behandlung
haben Sie sich sicher Gedanken ge-
macht. Vielleicht konnen Sie sowohl



durch das Behandlungsteam im
Krankenhaus als auch in Gesprachen
mit entsprechenden Facharztinnen
und Facharzten der Kinderonko-
logie |hr inzwischen erworbenes
Fachwissen Uber das Neuroblastom
noch erweitern. So lernen Sie die ver-
schiedenen  Therapiemoglichkeiten
und Behandlungsablaufe kennen.

Die Modglichkeit, sich Uber Behand-
lungserfahrungen auszutauschen, ist
fUrviele Eltern sehrwichtig. Siesind ein
wichtiges Mitglied im Behandlungs-
team lhres Kindes. Niemand kennt
Ihr Kind so gut wie Sie, und die be-
handelnden Arztinnen und Arzte sind
auf Ihr Wissen angewiesen. Sie brau-
chen fur die Auswahl und die Durch-
fUhrung der Behandlung auch lhre
Meinung. EinfUhlungsvermdgen und
,aus dem Bauch raus denken"“ konnen
fUr die Behandlung sehr nutzlich sein.
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Schule und Kindergarten

Eine grof3e Umstellung fur ein Kind
mit einer boésartigen Erkrankung ist
die Aufnahme oder die Ruckkehr in
Schule oder Kindergarten. Das Be-
streben lhres Kindes nach normalen
sozialen Kontakten mit seinen Freun-
den und in der Gruppe sollte natdrlich
unterstutzt werden. |hr Bedurfnis, es
vor Infektionen, Stress, Ubermudung
oder Uberanstrengung zu schutzen,
muss aber in die Entscheidung ein-
bezogen werden.

Ihr Kind braucht Anforderungen, um
sich gesund zu entwickeln. Kann es
die Schule noch nicht besuchen, bie-
ten einige Krankenhauser den Besuch
einer Klinikschule an. Auch kann lhr
Kind zu Hause unterrichtet werden. Es
ist fur ein Kind sehr wichtig, normale
Tatigkeiten auszuUben und die Auf-
gaben der Schule so weit wie mog-
lich zu erfullen. Dadurch kann es sich
in seiner Altersgruppe bewahren und
Regelmalige
Kontakte mit Schulfreunden oder
FreundenausderKindergartengruppe

Anerkennung finden.

konnen auch sehr hilfreich sein, wenn
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Ihr Kind die Schule bzw. den Kinder-
garten noch nicht besuchen kann.

Kann Ihr Kind seine Schule wieder be-
suchen, mussen Sie davon ausgehen,
dass man an der Schule nichts Uber
die Neuroblastomerkrankung weil3.
Informieren Sie die Schulleitung Uber
diese Erkrankung und die besondere
Situation lhres Kindes. Wenn |hr Kind
noch nicht einen ganzen Schultag am
Unterricht teilnehmen kann, kann es
vielleicht an einigen ausgewahlten
Unterrichtsstunden oder Aktivitaten
teilnehmen. Viele Schulen stellen sich
auf die Situation krebskranker Kin-
der ein und helfen beim allmahlichen
Wiedereinstieg. Beraten Sie mit Lehre-
rinnen und Lehrern, innerhalb welcher
Maéglichkeiten Ihr Kind am Unterricht
teilnehmen kann. Sprechen Sie auch
auf alle Falle mit der behandelnden
Kinderonkologin/dem behandelnden
Kinderonkologen Uber dieses Thema.
Die Lehrerinnen und Lehrer sollten
auch gegebenenfalls die Klasse infor-
mieren. Ist Ihr Kind bereits alt genug,
kdnnen Sie mit ihm besprechen, ob



es seinen Mitschulerinnen und Mit-
schulern selbst etwas Uber Krankheit
und Behandlung erzahlen will, z. B.
daruber, warum es (noch) keine Haare
hat. So kann hoffentlich Hanseln oder
Ausgrenzung vermieden werden, was
oft ein Zeichen von fehlender Infor-
mation oder von unausgesprochenen
Angsten ist.

Wenn Kindereinmalverstehen,warum
eine Mitschulerin oder ein Mitschuler
anders aussieht oder noch nicht alles
mitmachen kann, kdnnen sie oft sehr
beschltzend und einfUhlsam reagie-

ren. Ist |hr Kind noch sehr klein, soll-
ten Sie am besten auch befreundeten
Muttern und Vatern erklaren, was los
ist. Dies kann lastig sein, es gibt jedoch
immer noch viele Fehleinschatzungen
und falsche Spekulationen Uber Krebs.
Aus Angst und Unwissenheit wird
man sich eventuell scheuen, Sie offen
und direkt anzusprechen und um lhr
Kind einen Bogen machen. Eine ein-
fache Erklarung und die Versicherung,
dass die Krankheit Ihres Kindes nicht
ansteckend ist, hilft den Leuten in der
Regel Uber ihre erste Unsicherheit hin-
weg.




Elternratgeber

Die Entlassung aus der Behandlung

Die Monate der Behandlung sind eine
lange Zeit, gepragt von Angst und
Hoffnung. Die permanente Furcht
vor wiederkehrenden Symptomen
kann die Erleichterung am Ende einer
Behandlung Uberdecken. Obwohl
die Behandlung unter Umstanden
schwer war, die Krankenhausauf-
enthalte belastend, hat die Therapie
mit den Medikamenten oder der Be-
strahlung fur eine gewisse Sicherheit
gesorgt. Das Gefuhl, dass die Krank-
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heit vielleicht besiegt wurde oder
durch die Medikamente unter Kon-
trolle gehalten wird, ist hoffnungsvoll
vorhanden.

Besonders wenn der allgemeine Zu-
stand lhres Kindes sehr schnell Fort-
schritte gemacht hat, scheint ein
Absetzen der Behandlung wie eine
Herausforderung des Schicksals. Sie
sollten mit Arztinnen/Arzten noch-
mals sprechen, wenn Sie im Alltag zu



Hause von Unsicherheiten geplagt
werden, denn viele Eltern empfinden
die Beendigung der Behandlung wie
die Wegnahme eines Sicherheits-
netzes. Eltern, die wahrend der gan-
zen Behandlungsdauer nie ihren Mut
verloren haben, fUhlen sich jetzt zu
ihrer eigenen Uberraschung tief be-
drlckt. Sie fuhlen sich wie der Vater,
der sagte:,Meiner Tochter geht esjetzt
wieder vollkommmen gut. Sie ist geheilt,
wie mir scheint, aber wir mussen funf
Jahre warten; es ist, wie mit einer Zeit-
bombe zu leben.”

In den Tagen vor den Nachsorge-
untersuchungen wird wahrscheinlich
die Unruhe zunehmen. Erst die Zu-
sicherung des Arztes, dass alles in Ord-
nung ist, wird lhre Hoffnung wieder
bis zur nachsten Untersuchung tra-
gen. Jede positiv ausgefallene Ultra-
schall- oder Blutuntersuchung wird
Ihnen wieder ein bisschen Sicherheit
geben, dass es mit lhrem Kind voran-
geht. Sein guter Appetit, seine Laune
und Energie sind |hnen Anzeichen
dafur, dass alles gut verlauft.
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Sollten Sie sich dennoch sehr grof3e
Sorgen um |hr Kind machen, kénnen
Sie jederzeit mit dem Krankenhaus
Kontakt aufnehmen, Ihre Sorgen be-
sprechen oder vielleicht eine zusatz-
liche Untersuchung fur Ihr Kind verein-
baren. Ihr Kind wird — wie alle anderen
auch —gelegentlich ganz gewodhnliche
Krankheiten bekommen. Wenn Sie je-
doch verunsichert sind, suchen Sie die
behandelnden Arzte auf.Sollten Symp-
tome fur ein Neuroblastom wieder-
kehren, wird man lhre Enttauschung
und lhre Angste verstehen und teilen.

Es gibt keine festgeschriebene Vor-
gehensweise, die man hier darlegen
kdbnnte. Ebenso wie alle zuvor ge-
nannten Schritte, muss die beste
Behandlungsmethode genau ab-
gewogen und ganz individuell zu-
geschnitten sein. Die Mitglieder des
Behandlungsteams werden  jetzt
keine Fremden mehr fur Sie oder lhr
Kind sein. Man wird auch weiterhin
alles versuchen, Innen und Ilhrem Kind
zu helfen.



Elternratgeber

Die Zukunft

Laufend werden neue Wege der
Krebsfriherkennung und der Krebs-
behandlung erforscht und entwickelt.
Wie Sie wissen, gibt es bislang keine
Wundermedizin oder garantierte Hei-
lung. Nach Meinung von Onkologen
und Forschern liegt die gro3te Chan-
ce in der Fortentwicklung der heute
bereits bekannten und wirksamen
Medikamente und Methoden in der
Krebstherapie und in einer optimier-
ten Therapiesteuerung durch BerUck-
sichtigung molekulargenetischer Ver-
anderungen im Tumor.

Sie horen vielleicht durch die Medien
von neu entwickelten Methoden, die
zurzeit in einem Forschungszentrum
getestet werden. Sie konnen sicher
sein, dass diese Methoden auch mit
Ihnen besprochen werden und lhrem
Kind zur VerfUgung stehen, wenn
diese erprobt und zugelassen sind.
Ihre behandelnde Arztin oder lhr be-
handelnder Arzt wird verstehen, wenn
Sie bei einer ungunstigen Krankheits-
entwicklung weitere arztliche Mei-
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nungen einholen mochten. Um eine
qualifizierte ,zweite Meinung“kennen-
zulernen, ist es fur das Kind am we-
nigsten belastend, wenn Sie vor-
liegende Untersuchungsbefunde der
Behandlungsklinik zu der Beratung
mitnehmen kénnen.

Obwoh! Vorsicht und Geduld not-
wendig sind, bevor man eine Heilungs-
chance flur irgendeine Krebsart ver-
kUndet, gibt es Hoffnung darauf, dass
die heutige Forschung Fortschritte
in Richtung einer wirksamen Be-
handlung von Neuroblastomen ma-
chen wird.






Saf‘aL-

Geboren: 1998

Dezember 1999:
Diagnose Neuroblastom
wahrend einer Routine-
untersuchung

Februar 2000:
Operation

August 2000:
Rezidiv

September bis Januar 2001:

Chemotherapie im
Klinikum Dresden

Januar bis April 2001:
Hochdosis-Chemotherapie

im Klinikum Jena

April 2001:
Autologe Stammzell-
transplantation

Bis Oktober 2002:
Antikdrpertherapie

Kannst du dich an die Zeit der Behandlung
noch erinnern?

Auch wenn viele Leute sagen, man kdnne sich in dem
jungen Alter, in dem ich damals war, gar nicht erinnern,
stimmt das nicht ganz. Ich habe zum Beispiel viele
Erinnerungen. Aber es sind gute Erinnerungen. Denn
fUr mich war das mein ganz normaler kindlicher Alltag.
Uber eine gewisse Zeit war die Klinik halt mein zweites
Zuhause.

Wie geht es dir heute gesundheitlich?

Ich bin fit und mir geht es gut. Aber es ist leider auch so,
dass immer mehr Spatfolgen der Behandlung auftreten.
Ich habe seit einigen Jahren eine Hochton-Schwerhorig-
keit. Das ist eine haufige Folge der Medikamente, die bei
mir eingesetzt wurden. Auch Uber das Thema Kinder-
wunsch mache ich mir so meine Gedanken.

Seitdem ich volljahrig bin und nicht mehr zu Hause woh-
ne, muss ich mich natdrlich immer mehr eigenstandig
mit den Spatfolgen und den Unsicherheiten, die daraus
resultieren, beschaftigen. Daflr gibt es aber eine super
Langzeitnachsorge-Sprechstunde am UKSH Lubeck, die
ich wirklich empfehlen kann.

Wie lebst du heute?

Ich habe vor Kurzem mein Studium abgeschlossen. Ich
bin jetzt Sozialarbeiterin und arbeite in einer U3-Gruppe,
also Kinder unter drei Jahren. Es ist fUr mich ein echtes
Wunder, dass ich die Kinder auf ihnrem Weg ins Leben
begleiten darf, in dem ich selbst die wohl pragendste
Zeit meines Lebens erlebt habe.

Meine Familie war in den ganzen Jahren immer fur
mich da. Besonders in den Jahren der Pubertat war die
psychische Verarbeitung der Krankheit eine Herausfor-
derung fur alle. Durch die Deutsche Kinderkrebsstiftung
und den Elternverein habe ich viel Unterstlutzung erhal-
ten. Das mochte ich auch heute zurlckgeben, indem ich
zum Beispiel bei der Regenbogenfahrt der Kinderkrebs-
stiftung mitfahre und mich auch in anderen Projekten
engagiere.
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Welche Erinnerungen hast du an die Zeit
der Behandlung?

Vieles wurde mir erzahlt, an manches kann ich mich
noch erinnern. An die Zeit der mIBG-Bestrahlung zum
Beispiel. Meine GroReltern haben damals eine wichti-
ge Rolle gespielt, denn sie durften als Einzige bei mir
bleiben. Meine Eltern sowie jungere Verwandte waren
natUrlich immer fUr mich da; sie durften aber aus Strah-
lenschutzgrinden wahrend der Therapie zeitweise nicht
ZU mir.

Wie geht es dir heute gesundheitlich?
Grundsatzlich geht es mir sehr gut und ich fUhre ein
ganz normales Leben. Aber ich leide zum Beispiel unter
einer Hochton-Schwerhdrigkeit. Das ist eine haufige
Folge der Zytostatika, die bei mir eingesetzt wurden. Bei
manchen ist sie starker ausgepragt, sodass ein Coch-
lea-Implantat noétig ist, bei manchen schwacher. Diese
Schwerhorigkeit kostet im Alltag schon recht viel Ener-
gie, aber die Horgerate helfen.

Es war ja damals so, dass solche Langzeitfolgen nicht
direkt im Vordergrund standen. Durch das fortgeschrit-
tene Stadium war Eile geboten. Es gab seinerzeit natlr-
lich eine Therapieaufklarung fur meine Eltern, bei der
allerdings das Hier und Jetzt im Vordergrund stand.

Dennoch hatte ich mir spatestens bei der Nachsorge in
den Jahren des Erwachsenwerdens eine differenziertere
Aufklarung und Betreuung gewunscht als nur der jahr-
liche Check der Tumormarker. Ich denke, dass Patienten
mit einem kinderonkologischen Hintergrund nicht so
gut in einer gemeinsamen Nachsorge-Sprechstunde
aufgehoben sind mit betagteren Patienten und ihren
altersspezifischen Krebserkrankungen.

Wie ist dein Leben heute?
Im Herbst fange ich ein BA-Studium an. Wirtschaftsin-

genieurwesen. Meine Ausbildung habe ich gerade fertig.

Uber die Deutsche Kinderkrebsstiftung habe ich viele
Kontakte, mit denen ich mich austausche. Ich fahre bei
der Regenbogenfahrt mit, bei der wir Kinder in Kliniken
besuchen, um ihnen Mut zu machen. Wir bieten kleine
Aktionen an und sprechen mit den Eltern. Das Engage-
ment macht mir groBen Spaf.
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Frec'er-ick

Geboren: 1998

August 2001:

2-monatiger stationarer
Aufenthalt Klinikum Kassel
mit unspezifischen

Symptomen, dann Diagnose:

Neuroblastom Stadium 4

2001:

Chemotherapie an
der MH Hannover

2002:
Operation

Bestrahlung

Autologe Knochenmark-
transplantation

2003:
Antikorpertherapie und
Retinsauretherapie




Die Fordergesellschaft

Liebe Leserinnen und Leser,

seit dem Tod unseres Sohnes David kdmpfen wir fur das Uberleben der Kinder,
die an Neuroblastom erkrankt sind. Deshalb haben wir 1995 die Fordergesell-
schaft Kinderkrebs-Neuroblastom-Forschung gegrindet, die es sich zur Auf-
gabe gemacht hat, die Erforschung des Neuroblastoms zu unterstitzen, die
Heilungschancen zu verbessern und die Entwicklung neuer Therapiemaoglich-
keiten zu fordern.

Durch Mitgliedsbeitrage, Aktionen und Spenden finanziert der Verein von un-
abhangigen Gutachtern beurteilte Forschungsprojekte in ganz Deutschland.
Inden 27 Jahren des Bestehens der Fordergesellschaft wurden insgesamt zehn
Forschungsprojekte am Deutschen Krebsforschungszentrum Heidelberg, der
Charité Berlin sowie den Universitatskliniken Koéln, Hamburg und Tubingen
vollstandig oder teilfinanziert. Der Gesamtforderbetrag fur diese Projekte liegt
bei GUber 1 Mio. Euro. Da unsere Tatigkeit ehrenamtlich ist, beliefen sich die Ver-
waltungskosten im Durchschnitt auf lediglich 0,7 % des Spendenaufkommens.

Dieser Elternratgeber wurde in einer aktualisierten 3. Auflage herausgegeben.
Seit 1998 wurden an betroffene Eltern Uber 5.800 Exemplare ausgegeben.

Unterstutzen Sie bitte die Arbeit der Férdergesellschaft und somit die Weiter-
entwicklung von Therapien. Wir freuen uns Uber eine Spende oder lhre Mit-
gliedschaft mit einem jahrlichen Beitrag von 18 Euro.

Nahere Informationen finden Sie auf der RUckseite der Broschlire und unter
www.neuroblastoma.de.

Lassen Sie uns gemeinsam den erkrankten Kindern helfen.

Markus und Ulrike Schuster






In diesem Abschnitt weisen wir auf Vergunstigungen hin, auf die Sie
oder Ihr Kind maoglicherweise Anspruch haben. Bitte lassen Sie sich
in sozialrechtlichen Fragen auch vom Psychosozialen Team der be-
handelnden Klinik beraten, da unsere AusfUhrungen nur einen all-
gemeinen Uberblick geben kénnen. Insbesondere bei Privatver-
sicherten konnen die Regelungen sehr unterschiedlich ausfallen.
Wenn Sie oder |hr Kind privat krankenversichert sind, informieren Sie
sich bitte bei |hrem Versicherungsanbieter Uber mogliche Leistun-
gen.

Bei der Deutschen Leukamie-Forschungshilfe — Aktion fur krebs-
kranke Kinder eV. — Dachverband - Adenauerallee 134, 53113 Bonn,
Tel.: 0228/68846-0 oder online Uber www.kinderkrebsstiftung.de kon-
nen Sie eine Broschure ,Sozialrechtliche Informationen fur Familien
mit einem krebskranken Kind“anfordern bzw. herunterladen, die aus-
fUhrlich informiert. Weitere Informationen erhalten Sie in der Regel
auch Uber die Fordervereine der einzelnen Kliniken.

Méglicherweise haben Sie Anspruch auf eine der folgenden Leistun-
gen/VergUnstigungen:



Sozialrechtliche Informationen

Schwerbehindertenausweis

Das Sozialgesetzbuch X, das Einkommenssteuergesetz und einige weitere
Gesetze sehen fur Menschen mit Behinderung zum Ausgleich behinderungs-
bedingter Nachteile unterschiedliche Nachteilsausgleiche vor. Kinder und
Jugendliche mit einer bosartigen Erkrankung haben wegen der belastenden
Nebenwirkungen der Therapie, aber auch wegen der Erkrankung selbst, An-
spruch auf einen Schwerbehindertenausweis. Dieser kann bei dem fur Ihren
Wohnsitz zustdndigen Versorgungsamt/Amt fiir soziale Angelegenheiten
beantragt werden. Die Antragsformulare sind beim Psychosozialen Dienst der
behandelnden Klinik, beim Versorgungsamt/Amt fur soziale Angelegenheiten
oder haufig auch im Internet herunterzuladen.

Der Schwerbehindertenausweis berechtigt u. a. zu steuerlichen Vergunsti-
gungen. Bei Kindern und Jugendlichen mit Behinderung sind die im selben
Haushalt lebenden Eltern berechtigt, diese Verglnstigungen in Anspruch
zu nehmen. Uber die Hoéhe der aktuellen Pauschalbetriage fur Menschen mit
Behinderung informieren Sie sich beim zustandigen Versorgungsamt/Amt
fUr soziale Angelegenheiten. In bestimmten Fallen berechtigt der Schwer-
behindertenausweis auBerdem zur unentgeltlichen Beférderung mit offentli-
chen Verkehrsmitteln und zur Befreiung von der Kfz-Steuer. Nach Erhalt des
Schwerbehindertenausweises konnen alle Aufwendungen, die im Zusammen-
hang mit der Erkrankung lhres Kindes fur Sie entstehen (z. B. Besuchsfahrten,
Kosten fur nicht verordnungsfahige Medikamente), bei der jahrlichen Lohn-/Ein-
kommensteuererklarung als aufBergewodhnliche Belastungen beim Finanzamt
geltend gemacht werden.
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Sozialrechtliche Informationen

Fahrtkostenerstattung

Nach dem Sozialgesetzbuch V § 60 Abs.1werden die Fahrten zu stationaren und
teilstationaren Behandlungen von der Krankenkasse erstattet. In bestimmten
Fallen Ubernimmt die Krankenkasse auch die Fahrtkosten zu ambulanten Be-
handlungen, z. B. bei Fahrten zu Chemo- oder Strahlentherapien. Bitte beachten
Sie, dass die Fahrtkosten bei ambulanter Behandlung nur nach vorheriger Ge-
nehmigung durch die Krankenkasse erstattet werden. Bitten Sie deshalb vor der
ersten Fahrt um eine arztliche Verordnung zur Notwendigkeit der Benutzung
eines Taxis/Privat-PKW und stellen Sie mit dieser Transportverordnung bald-
maoglichst den Antrag auf Fahrtkostenerstattung bei der Krankenkasse.

Bei den Fahrtkosten fallt, auch fur Kinder, eine gesetzliche Zuzahlung in Hohe
von 10 % der Kosten, mindestens jedoch 5 Euro und maximal 10 Euro pro ein-
fache Fahrtan. Bei Serienbehandlungen, wie z. B. beiambulant oder teilstationar
durchgeflihrter Chemo- oder Strahlentherapie sind bei den verschiedenen
Krankenkassen unterschiedliche Zuzahlungsregelungen maoglich.
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Zuzahlungen

Kinder und Jugendliche sind grundsatzlich von den gesetzlichen Zuzahlungen
befreit, lediglich Fahrtkosten sind fur sie zuzahlungspflichtig (s. 0.). Zuzahlungen
sind in Hohe von 2 % des Jahresbruttoeinkommens, bei chronischer Erkrankung
in der Hohe von 1% des Jahresbruttoeinkommens zu leisten. Als chronisch krank
gilt eine Person, wenn sie mindestens ein Jahr lang einmal im Quartal eine Arz-
tinfeinen Arzt wegen derselben Krankheit aufgesucht hat. Diese Regelung be-
deutet, dass krebserkrankte Kinder im ersten Jahr ihrer Erkrankung nicht als
chronisch krank gelten. |hre individuelle Belastungsgrenze kénnen Sie sich
von lhrer Krankenkasse errechnen lassen. Zum Nachweis aller Zuzahlungen
sind die Originalquittungen (Ihr Name muss darauf vermerkt sein) zu sam-
meln und zusammen mit dem Antrag auf Zuzahlungsbefreiung der Kranken-
kasse vorzulegen. Einkommensnachweise und ggf. die sogenannte ,Chroniker-
bescheinigung” mussen dem Antrag beigefugt werden. Nach Prufung der
Unterlagen erhalten Sie von |hrer Krankenkasse fur den Rest des Jahres eine
Zuzahlungsbefreiung. Manche Krankenkassen ermoglichen ihren Versicherten
eine Vorauszahlung der Zuzahlungskosten, damit schneller eine Zuzahlungs-
befreiung ausgesprochen werden kann.
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Sozialrechtliche Informationen

Leistungen bei Pflegebedirftigkeit durch die
Pflegeversicherung

Je nach Allgemeinzustand |hres Kindes wahrend der Behandlung und bei zu-
satzlichen dauerhaften (mind. sechs Monate) Beeintrachtigungen kdénnen
Sie bei der Pflegekasse (Krankenkasse) des Kindes einen Antrag auf Pflege-
leistungen stellen (Pflegegeld fur selbstbeschaffte Pflegehilfen § 37 SGB XI).
Zur Einschatzung der Pflegebedurftigkeit Ihres Kindes wird der Medizinische
Dienst der Krankenkasse (MDK) einen Termin flUr einen Hausbesuch mit Ihnen
vereinbaren. Wenn ein Pflegegrad genehmigt wurde, besteht unter Umstanden
auBerdem Anspruch auf die Erstattung von ,haushaltsnahen Dienstleistungen®
(Entlastungsbetrag) und von ,Hilfsmitteln* wie z. B. Desinfektionsmitteln. Wei-
tere Informationen erhalten Sie dazu auch vom Psychosozialen Dienst der be-
handelnden Klinik.

Haushaltshilfe

Lebt in der Familie mind. ein Geschwisterkind unter 12 Jahren, haben Sie bei
stationdrem/teilstationdrem Aufenthalt und bei Mitaufnahme eines Elternteils
Anspruch auf Geldleistungen der Krankenkasse fur eine Haushaltshilfe, wenn
wahrend des Tages keine weitere Betreuungsperson im Haushalt fur das Ge-
schwisterkind zur Verfligung steht. Ubernehmen Angehérige (z. B. GroReltern)
die Betreuung ist es u. U. moglich, dass ein entstandener Verdienstausfall und
Fahrtkosten erstattet werden. Es ist notwendig, vor Beginn der Haushaltshilfe
die Genehmigung der Krankenkasse einzuholen. Bitte beachten Sie, dass ei-
nige Krankenkassen Sonderregelungen zur Gewahrung von Haushaltshilfen
in ihren Satzungen festgeschrieben haben. Die Haushaltshilfe wird Uber die
Krankenkasse des Elternteils beantragt, eine Zuzahlung von 10 % der Kosten ist
zu leisten, jedoch hochstens 10 Euro und mindestens 5 Euro taglich.
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Mitaufnahme einer Begleitperson

Nach § 11 Abs. 3 SGB V ist die Mitaufnahme einer Begleitperson im Kranken-
haus vorgesehen, wenn dies nach arztlicher Bescheinigung medizinisch er-
forderlich ist. Die Krankenkasse ersetzt nach Antrag alle Kosten, die mit der
Mitaufnahme verbunden sind (z. B. die Ubernachtungskosten und den Netto-
lohnausfall einer berufstatigen Begleitperson). Die Begleitpersonen haben kei-
nen Rechtsanspruch auf Freistellung durch den Arbeitgeber. Der Nettolohn-
kostenersatz ist auf den stationarenaa Aufenthalt beschrankt und betragt i. d.
R. ca. 70 % des Ublichen Nettolohns. Die Moglichkeit des Nettolohnersatzes be-
steht bis zu 28 Tage am Stuck, da ab dem 29. Tag davon ausgegangen wird,
dass kein sozialversicherungspflichtiges Arbeitsverhaltnis und damit auch kein
Krankenversicherungsschutz mehr besteht. Wichtig ist eine Absprache mit
dem Arbeitgeber, da Zahl und Dauer der Krankenhausaufenthalte bei Chemo-
therapie meist nicht gut planbar sind. Empfehlenswert ist auch eine vorherige
Genehmigung durch die Krankenkasse.

Hilfen zum Lebensunterhalt

Wenn Sie zur Betreuung lhres Kindes zeitweise mit der Arbeit aussetzen mus-
sen oder lhre Arbeitszeit reduzieren, haben Sie moglicherweise Anspruch auf
Kinderzuschlag, Wohngeld oder Hilfe zum Lebensunterhalt (z. B. ergdnzendes
Arbeitslosengeld Il), wenn Ihr Familieneinkommen unter die festgelegten Ein-
kommensgrenzen sinkt. Bei Bedarf wenden Sie sich zur Beratung an eine Sozial-
beratungsstelle in Inrem Wohnort.
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Sozialrechtliche Informationen

Krankengeld bei Erkrankung des Kindes

Gesetzlich krankenversicherte Eltern haben, nach arztlicher Verordnung, An-
spruch auf Krankengeld bei Erkrankung des Kindes nach § 45 SGB V zur Be-
aufsichtigung, Betreuung und Pflege Ihres gesetzlich versicherten Kindes, wenn
Ihr Kind das12. Lebensjahr noch nicht vollendet hat oder behindert und auf Hilfe
angewiesen ist und Sie lhrer Arbeit fernbleiben mussen. Voraussetzung ist, dass
keine andere im Haushalt lebende Person, die Pflege Ubernehmen kann. An-
spruch auf Kinderkrankengeld besteht je Kalenderjahr fur 10 Tage pro Elternteil,
pro Kind, fur alleinerziehende Versicherte maximal 20 Tage pro Kind, sofern nicht
ein Anspruch auf bezahlte Freistellung gegenlber dem Arbeitgeber besteht.
Bei mehreren versicherten Kindern ist der Anspruch auf insgesamt 25 Arbeits-
tage pro Elternteil, bei Alleinerziehenden auf 50 Tage begrenzt. Fur die Dauer
des Anspruchs auf Kinderkrankengeld haben Sie gegenUber Ihrem Arbeitgeber
Anspruch auf unbezahlte Freistellung.

Zeitlich unbegrenzten Anspruch auf Krankengeld bei Erkrankung des Kindes
haben Eltern, deren Kind nach arztlicher Bescheinigung an einer Erkrankung
leidet, die:

a) progredient (voranschreitend) verlauft und ein weit fortgeschrittenes
Stadium erreicht hat,

b) bei der eine Heilung ausgeschlossen und eine palliativ-medizinische
Behandlung notwendig oder gewlnscht wird und

c) die eine begrenzte Lebenserwartung von Wochen oder wenigen
Monaten erwarten lasst.

Der Anspruch besteht fUr einen berufstatigen Elternteil, auch wenn der andere
Elternteil nicht berufstatig ist. Diese Regelung ermoglicht Eltern die gemein-
same Betreuung und Pflege ihres sterbenden Kindes auch Uber 10 bzw. 20
Arbeitstage hinaus.
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Hartefonds

Familien mit mittlerem und niedrigem Einkommen kénnen einen einmaligen
Zuschuss aus den Hartefonds der Deutschen Krebshilfe (www.krebshilfe.de)
oder der Deutschen Leukdmieforschungshilfe (www.kinderkrebshilfe.de) be-
antragen. Die regelmaf3igen Haushaltseinnahmen und -ausgaben der Familie
mussen angegeben und beglaubigt werden, z. B. vom Psychosozialen Dienst
der Klinik. Antragsformulare erhalten Sie online oder beim Psychosozialen
Dienst.

Rehabilitation

Kinder und Jugendliche mit bdsartigen Erkrankungen kénnen nach Abschluss
der Therapie eine gezielte Rehabilitationsmalnahme in einer spezialisierten Re-
haklinik in Anspruch nehmen. Die dadurch entstehenden Kosten Ubernimmt
entweder der Rentenversicherungstrager oder die Krankenkasse des Versicher-
ten. Je nach Alter des Kindes findet diese als Familienorientierte Rehabilitation
mit der ganzen Familie oder als Jugend-Rehabilitation allein statt. Genauere In-
formationen erhalten Sie beim Psychosozialen Dienst lhrer Klinik, bei der Deut-
schen Leukamieforschungshilfe oder dem jeweiligen Kostentrager.

Schulbesuch

Bei regelmaf3ig ausfallendem Schulunterricht hat |hr Kind wahrend der Be-
handlung eventuell Anspruch auf Sonderunterricht. Die Regelungen sind in
den verschiedenen Bundeslandern unterschiedlich. Auskunfte erhalten Sie an
Ihrer Schule oder der Krankenhausschule.
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Adressen und Literatur

Der Dachverband fur die Elterninitiativen und Forderkreise in der Bundes-
republik ist die:

Deutsche Leukamie-Forschungshilfe (DLFH-Dachverband)

Adenauerallee 134, E-Mail: info@kinderkrebsstiftung.de
53113 Bonn www.kinderkrebsstiftung.de

Tel. 0228/688460
Fax 0228/6884644

Hier erhalten Sie eine vollstandige Liste aller bekannten ortlichen Selbsthilfe-
gruppen, in denen sich Eltern zusammengeschlossen haben, um die Situa-
tion von jungen Patientinnen und Patienten sowie Angehdrigen zu verbessern
und sich gegenseitig zu unterstutzen. Die Liste der ortlichen Gruppen ist fur
den Rahmen dieses Blchleins zu umfangreich, ist jedoch in jedem ,wir“-Heft
abgedruckt.

Eine weitere zentrale Adresse ist die:

Deutsche Krebshilfe

Buschstrale 32, E-Mail: deutsche@krebshilfe.de
53113 Bonn www.krebshilfe.de

Tel. 0228/72990-0
Fax 0228/72990-11
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Die Krebshilfe bietet verschiedene Ratgeber an, wie: ,Du bist jung und hast

Krebs®, ,Ernahrung bei Krebs", ,Palliativmedizin®.

Das ,Infonetz-Krebs" berat Betroffene und Angehdrige nach aktuellem
Wissensstand:

Telefon: 0800-80 70 88 77

Esistunsein Anliegen,an dieser Stelle auch einen ,Wegweiser” zu geben,an wen
Sie sich wenden kénnen, wenn |hr Kind trotz aller Hoffnungen gestorben ist. In
den ortlichen Elterngruppen werden Sie in vielen Fallen auch trauernde Eltern
antreffen, die sich auch nach dem Tod ihres Kindes fur den Kampf gegen den
Krebs einsetzen. Haufig sind diese gern bereit, ihre Erfahrungen als ,verwaiste
Eltern” mit Ihnnen zu teilen. In Leipzig gibt es auch eine zentrale Kontaktadresse,
von welcher Sie weitere Literatur, Beratung, Adressen von Selbsthilfegruppen
und Informationen Uber Seminarangebote fur Trauernde beziehen kénnen.

Bundesverband Verwaiste Eltern und trauernde
Geschwister in Deutschland e.V.

RofRplatz 8A, E-Mail: kontakt@veid.de
04103 Leipzig www.veid.de

Tel. 0341/9468884
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Adressen und Literatur

Zum Thema Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter gibt es umfang-
reiche Informationen auch bei der:

Deutschen Leukdamie- & Lymphom-Hilfe
E-Mail: infonetzkrebs@stiftung-dlh.de

www.stiftung-dlh.de

Ebenfalls Informationen finden Sie beim Deutschen Krebsforschungzentrum
in Heidelberg:

www.krebsinformationsdienst.de

Krebsarten > Krebs bei Kindern

Und beim Informationsportal ,Kinderkrebsinfo* zu Krebserkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen:

www.gpoh.de

Viele Universitatskliniken bieten Informationen zum Thema an, wie das:
Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin der Tumorklinik in Freiburg:

www.uniklinik-freiburg.de
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