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Vorwort

Nachsorge ist Vorsorge

Durch eine bessere Friiherkennung und
moderne Tumortherapien gelingt es immer
haufiger, Tumorerkrankungen erfolgreich
zu behandeln. In Deutschland leben etwa
5 Millionen Menschen, die eine Krebser-
krankung (iberstanden haben und gelten als
sogenannte , Cancer Survivor”. Besonders
erfreulich ist die Entwicklung bei Tumorar-
ten, die im Allgemeinen in jungen Jahren
bei Kindern auftreten. So sind die Chancen
auf eine Heilung beim Hodgkin-Lymphom
oder bei Leukamien sehr gut. Noch sehr
viel erfolgreicher ist die Behandlung des
Kraniopharyngeoms — eines gutartigen
Tumors, der aufgrund seiner Effekte auf
das Gehirn, besonders auf den Sehnerv
und die Hirnanhangdriise sowie das Re-
gulationszentrum fiir alle lebenswichtigen
Aufgaben, den Hypothalamus, eine groBBe
Herausforderung darstellt.

Nachsorge ist bei allen Tumorerkrankungen
ein wichtiges Thema. Das Risiko erneuter
Tumore lsst sich nicht mit 100-prozentiger
Sicherheit ausschlieBen. Sie sollten friihzei-
tig entdeckt und zligig behandelt werden.
Jugendliche wie auch Erwachsene, die in
ihrer Kindheit an einer Krebserkrankung
gelitten haben, sollten dariiber Bescheid
wissen und die Sache in die Hand nehmen.
Eine regelmaBige Kontrolle bietet mehr Si-
cherheit und ist eine Chance.

a

Bei manchen Tumo-

ren wie dem Kranio-
pharyngeom werden

die Betroffenen leider meist standig an
die Erkrankung erinnert. Der Tumor selbst
oder die Behandlung kénnen den Sehnerv
beeintrachtigen und dauerhaft zu Sehver-
minderungen fiihren. Aber auch wichtige
Botenstoffe, beispielsweise solche, die das
Gewicht regulieren, fiir einen guten Umgang
mit Stress sorgen und den Wasserhaushalt
betreffen, kdnnen dauerhaft ausfallen. Ein
vielféltiger Hormonersatz kann notig werden.
Das ist alles zu managen. Jedoch erfordert
es ein gutes Gesplir fiir den eigenen Kérper
und etwas Aufmerksamkeit fiir sich selbst.
Das Thema Nachsorge spielt hier immer
wieder und dauerhaft eine groBe Rolle. Die
Nachsorge kann genutzt werden, um die
Einstellung auf die Hormone zu optimieren
und besser mit ihnen zurecht zu kommen.

Denken Sie an sich und nehmen Sie die Tu-
mornachsorge regelmaBig wahr. Durch re-
gelmaBige Kontrolluntersuchungen kdnnen
potenzielle Spatfolgen friihzeitig erkannt
und gegebenenfalls behandelt werden.
Tumornachsorge ist Tumorvorbeugung.

/A

Professor Dr. med. Thorsten Langer
GPOH Arbeitsgruppe Spétfolgen — Late
Effects Surveillance System, LESS in der
GPOH Arbeitsgemeinschaft Cancer
Survivorship, Universitatsklinikum
Schleswig-Holstein, Campus Llbeck



Inhalt

Vorwort

Warum Nachsorge?

Notwendige Untersuchungen
Warum klinische Studien?

Angebote fiir ehemalige Tumorpatientinnen
und -patienten

Dabei sein — Mitmachen

Krebs im Kindes- und Jugendalter

Das Kraniopharyngeom -
gutartig, aber nicht folgenlos
Von der Diagnose bis zur Therapie

Operation und Bestrahlung

Es wird an weiteren Therapien geforscht
Behandlungsziel: Bessere Lebensqualitat
Die Therapie bestimmt, was dann passiert

Hormone einnehmen und alles ist gut?!
Nicht die Krise kriegen

Kein Wasser verschwenden

Gut durch die Pubertat kommen

Schwer zu kontrollieren: Kérpergewicht
Langzeitfolgen des Ubergewichts

Wenn die Nacht zum Tag wird — und umgekehrt
Einschrédnkungen des Sehvermdgens

N 6o B w

10

11

12

13
14

15

17

18

20
21

Konzentration und Merkféhigkeit
Psychische Belastungen

Nachsorge ist Teamarbeit

Transition: Wenn Kinder erwachsen werden

Auf jeden Fall Nachsorge

Kommt der Tumor zuriick?

Warum kommt es zu Spatfolgen?
Spatfolgen durch eine Strahlentherapie
Nachsorgeplane — Darauf kommt es an
Spatfolgen fiir die Fruchtbarkeit
Nachsorgeempfehlungen

RegelmaBige Kontrolluntersuchungen
geben Sicherheit

Endlich erwachsen -

Was ist in puncto Krebs noch zu beachten?

Wichtige Ansprechpartner und
weiterfiihrende Informationen
Wichtige Adressen

Die Kranio Gruppe

Ansprechpartner
Familien-Rehabilitation — Jugend-Reha
Beispiel-Brief fiir Lehrkrafte

Glossar

22

23

24

25

27

28

30

31

33
34
35

40
41

42



Warum Nachsorge?

pocccee

Es ist noch gar nicht so lange her, dass jun-
ge Menschen mit einer Tumordiagnose vor
dem 20. Lebensjahr eine schlechte Prognose
hatten. In den 1970er Jahren {iberlebten nur
rund 65 % dieser Kinder und Jugendlichen
die ersten flinf Jahre nach der Diagnose.
Das hat sich grundlegend geandert: Die
Langzeitliberlebensraten bei Krebs liegen
heutzutage bei ca. 85 %, beim gutartigen
Kraniopharyngeom sogar bei 92 %. Dies
kénnte an verbesserten Therapiemdglich-
keiten liegen. Das ist aber nicht der einzi-
ge Grund fiir diesen positiven Trend: Eine
gute Nachsorge tragt maBgeblich dazu bei,
Neuerkrankungen bzw. ein Nachwachsen
des Kraniopharyngeoms friih zu erkennen
und neue Erkrankungen — sog. Spatfolgen
des Tumors oder der Behandlung - zligig zu
therapieren. Fiir Menschen, die an einem
Tumor erkrankt waren, ist eine spezielle
Nachsorge daher sehr wichtig.

Die Spatfolgen konnen unterschiedliche
Organsysteme betreffen und reichen von
leichten, gut behandelbaren Einschréankungen
bis zu schweren Komplikationen. Das Risiko
fiir Spatfolgen hangt maBgeblich von dem
behandelten Tumor und der durchgefiihrten
Therapie ab. So spielt es beim Kraniopha-
ryngeom zum Beispiel eine Rolle, welches
AusmaB eine Operation hatte und ob eine
Strahlentherapie nétig war.

Um eventuell auftretende Spatfolgen friih-
zeitig erkennen und behandeln zu kénnen,
wurde und wird fiir die einzelnen Tumorarten
ein spezieller Nachsorge-Kalender erarbei-
tet. Er gibt vor, in welchen Absténden wel-
che Untersuchungen durchgefiihrt werden
sollten. Diese Nachsorgeuntersuchungen
bedeuten keineswegs, dass entsprechen-
de Komplikationen auftreten miissen. Sie
sind vielmehr eine SicherheitsmaBnahme,
um sich eventuell anbahnende Spatfolgen
friih zu erfassen und zu behandeln. Fiir das
Kraniopharyngeom gibt es ebenso solche
Nachsorge-Kalender. Allerdings ist die Er-
krankung sehr vielfaltig. Die Nachsorge
gestaltet sich recht individuell. Dennoch
gibt es einige Gemeinsamkeiten und ins-
besondere bestimmte Vorgaben, die die
Nachsorge leiten. Alle Patientinnen und
Patienten, die an Studien zum Kranio-
pharyngeom teilnehmen, werden gemaB
den fiir die Studie aufgestellten Vorgaben
nachbeobachtet. Diese Broschiire geht auf
die haufigsten Nachsorge-Untersuchungen
beim Kraniopharyngeom ein.



Notwendige Untersuchungen

Bei allen Nachsorgeterminen, die nach
Therapieende zunachst quartalsweise und
nach einem Jahr jahrlich stattfinden, wird
in der Regel eine eingehende klinische Un-
tersuchung vorgenommen. Dabei wird die
allgemeine korperliche Verfassung gepriift.
Nach der Behandlung eines Kraniopha-
ryngeoms steht besonders das Kdrperge-
wicht im Fokus. Aber auch neurologische
Auffalligkeiten und Einschrankungen beim
Sehen werden geprift. Es wird sorgféltig
untersucht, ob es einen Hinweis auf ein er-
neutes Wachstum des Kraniopharyngeoms
gibt, wenn die Tumorzellen nicht vollstandig
entfernt werden konnten. Um dies friihzeitig
zu bemerken und um magliche Folgen der
Behandlung zu erkennen, werden zusatzlich
in regelmaBigen Abstanden — je nach Lage
des Tumors und je nach Therapie — spezielle

kérperliche Untersuchungen und Analysen
des Bluts vorgenommen. Manchmal kom-
men sogenannte ,bildgebende Verfahren®,
zum Beispiel eine Computertomographie
(CT) bzw. Kernspintomographie (MRT)
zum Einsatz. Wann und wie haufig diese
Untersuchungen erfolgen sollen, steht im
individuellen Nachsorgeplan. Wichtig zu
wissen ist, dass beim Kraniopharyngeom
je nach AusmaB der Behandlung lebens-
lang unterschiedliche Herausforderungen
bestehen kdnnen. Eine dauerhafte Nach-
sorge, die entsprechend den Symptomen
und der Therapie individuell abgestimmt
werden muss, wird fiir die meisten Kinder
und Jugendlichen notwendig sein.

Die Chancen der Friiherkennung (= Vorsor-
ge) moglicher Komplikationen sollte jeder
ehemalige Tumorpatient unbedingt wahr-
nehmen. Bei den Terminen haben die ehe-
maligen Patientinnen und Patienten zudem
die Chance, iber mogliche Beschwerden,
die eventuell mit der Erkrankung und de-
ren Behandlung im Zusammenhang stehen,
mit der Arztin oder dem Arzt zu sprechen.
Die Lebensqualitat ist eine wichtige Fra-
ge, die bei den Nachsorgeuntersuchungen
besprochen wird. Betroffene kdnnen dann
auch Tipps erhalten, wie sich Beschwerden
lindern lassen. So wird Tumornachsorge zur
Krankheitsvorsorge.



Warum klinische Studien?

pocccee

Mehr als 80-90 Prozent aller Kinder und
Jugendlichen mit einer Tumorerkrankung
kénnen heutzutage geheilt werden. Dies
ist vor allem der Tatsache zu verdanken,
dass die Behandlung der verschiedenen
Tumorerkrankungen im Rahmen klinischer
Studien durchgefiihrt, kontrolliert und dabei
immer weiter optimiert wurde.

Schon in den 1970er und 1980er Jahren
wurde das Konzept der Behandlung im
Rahmen klinischer Studien bei Tumorer-
krankungen im Kindes- und Jugendalter
etabliert, wobei die Deutsche Gesellschaft
fiir Padiatrische Onkologie und Hamato-
logie (GPOH) und die von ihr gebildeten
Studiengruppen federfithrend waren und
sind (www.gpoh.de).

Initiiert wurden Untersuchungen zur Be-
handlung und Nachsorge nach erfolgreicher
Therapie in der Kinderonkologie (www.kin-
derkrebsinfo.de). So wurde beispielsweise
die Zentrale der GPOH Arbeitsgruppe Nach-
sorge und Spatfolgen — LESS — eingerichtet.
Die Abktirzung LESS steht fiir die englische
Bezeichnung , Late Effects Surveillance
System” und beschreibt die Aufgabe dieser
Studiengruppe. Diese soll die nach einer Tu-
morerkrankung im Kindes- und Jugendalter
moglicherweise auftretenden Spatfolgen
systematisch erfassen und erforschen und
spezielle Nachsorgeplane / Nachsorge-Ka-

lender erarbeiten. Die Studienzentrale LESS
versteht sich dartiber hinaus als iberregio-
naler Ansprechpartner in Sachen Nachsorge
nach Tumorerkrankungen im Kindes- und
Jugendalter. Sie steht sowohl den Betroffe-
nen sowie deren Familien bei Fragen offen
als auch den Kinderarztinnen und -arzten
und Hausarztinnen und -arzten, die die jun-
gen Menschen nach Abschluss der Tumor-
behandlung in ihrem weiteren Leben bei
gesundheitlichen Problemen betreuen und
begleiten (www.nachsorge-ist-vorsorge.de).
Diese Nachsorge- / Vorsorgeempfehlungen
werden auf der Basis einer internationalen
Zusammenarbeit von Nachsorge-Experten
der International Guideline Harmonization
Group regelmaBig neu er- und tiberarbeitet
(www.ighg.org).

Angebote fiir ehemalige
Tumorpatientinnen und -patienten

In dem im Jahr 2011 gegriindeten Netz-
werk/AG Langzeitbeobachtung (heute:
Cancer Survivorship) (erster Sprecher: Prof.
Dr. med. Thorsten Langer) arbeiten alle
Studien-/Arbeitsgruppen auf dem Gebiet
der Nachsorge nach Krebs im Kindes- und
Jugendalter zusammen. Nachsorgezentren
und Nachsorgesprechstunden fiir ehemals
krebskranke Kinder und Jugendliche, die
jetzt erwachsen sind, werden derzeit de-
finiert und an verschiedenen Standorten
aufgebaut. 15 Standorte arbeiten aktuell


https://www.gpoh.de
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/index_ger.html
https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de
https://www.ighg.org

Dabei sein — Mitmachen

Die Broschiirenreihe ,Von der Krebserkrankung
geheilt: Nachsorge ist Vorsorge” wird von der
GPOH-Arbeitsgruppe Nachsorge und Spatfolgen, LESS
(Late Effects Surveillance System), herausgegeben. Bro-
schiire und Nachsorgeplan werden den Patientinnen
und Patienten bei Abschluss der Behandlung ausge-
handigt oder an die nachsorgende Klinik gesandt. Die
im Rahmen der Nachsorgeuntersuchungen erhobenen
Befunde sollten vermerkt und aufgehoben werden.
So ist auch im Falle eines Arztwechsels zu spateren
Zeitpunkten eine llickenlose Beurteilung der gesund-
heitlichen Situation im Hinblick auf mdgliche Folgen
der Tumorerkrankung und ihrer Behandlung mdglich.

Die zentrale Dokumentation mochte die Arbeitsgrup-
pe Spatfolgen, LESS, iibernehmen, was jedoch das
Einverstandnis der Patientinnen und Patienten (bei
Minderjahrigen auch der Eltern) voraussetzt. Die Erhe-
bung und Analyse der ermittelten Daten sollen unter
anderem dazu beitragen, das Wissen um magliche
Spatfolgen einer Tumorerkrankung im Kindes- und
Jugendalter zu erweitern. Hierzu ist es wichtig, die
jungen Patientinnen und Patienten in ihrem spateren
Leben maglichst llickenlos weiterverfolgen zu kdnnen.
Das setzt voraus, dass LESS eventuell auftretende
Spatfolgen mitgeteilt werden, ebenso wie ein Arzt-
wechsel. LESS sollte zudem im Falle spezieller Fragen
mit den ehemaligen Patientinnen und Patienten direkt
in Kontakt treten kénnen. Kinder, Jugendliche und
Angehorige wie zum Beispiel Lebenspartner konnen
ihrerseits jederzeit mit LESS Kontakt aufnehmen, ent-
weder postalisch oder per E-Mail:

Prof. Dr. med. Thorsten Langer

Late Effects Surveillance System (LESS)
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein,
Campus Liibeck

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Padiatrische Onkologie und Hamatologie
Ratzeburger Allee 160, 23538 Liibeck
www.nachsorge-ist-vorsorge.de
info@nachsorge-ist-vorsorge.de

in Deutschland bereits unter der Federfiih-
rung des UKSH Campus Liibeck zusammen.
Siehe auch weitere Details unter: www.
nachsorge-ist-vorsorge.de/patienteninfos/
nachsorgesprechstunden/.

Folgekrebserkrankungen (Zweitmalignome)
nach einer Krebserkrankung bei Kindern und
Jugendlichen werden dariiber hinaus durch
das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR)
erfasst. Es hat seinen Sitz am Institut fiir
Medizinische Biometrie, Epidemiologie und
Informatik der Universitatsmedizin Mainz
und stellt die Strukturen fiir eine Langzeit-
beobachtung der ehemaligen Patienten
sicher. Der wissenschaftliche Schwerpunkt
des DKKR liegt auf der Erforschung dieser
Zweitmalignome, also bosartigen Erkran-
kungen, die nach einer vorausgegangenen
Krebserkrankung entstanden sind. Zweitma-
lignome im Erwachsenenalter ehemaliger
krebskranker Kinder werden in den jeweili-
gen Landeskrebsregistern dokumentiert und
mit dem Kinderkrebsregister abgeglichen.

Ein Angebot ist auch die LE-Na-Studie:
Die LE-Na Studie ist unter Leitung von Prof.
T. Langer und Frau Prof. J. Gebauer eine
prospektive, multizentrische, bundesweite
Versorgungsstudie. Ziel ist der Ausbau, die
Evaluation und die Implementierung von
deutschlandweiten Langzeitnachsorge-
Strukturen fiir ehemals krebskranke Kinder


https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/patienteninfos/nachsorgesprechstunden/
https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/patienteninfos/nachsorgesprechstunden/
https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/patienteninfos/nachsorgesprechstunden/
https://kinderkrebsregister.de/dkkr/ueber-uns/uebersicht.html
https://www.fke-shop.de
mailto:info%40nachsorge-ist-vorsorge.de?subject=

und Jugendliche, die nun erwachsen sind.
Zudem sollen ehemalige Patientinnen und
Patienten Uiber Spatfolgen informiert und
die Pravalenz der Spatfolgen in dieser Ko-
horte prospektiv in einer Datenbank erfasst
werden, um die Nachsorge/ Versorgungsan-
gebote in der Zukunft noch besser auf die
Bediirfnisse der Patientinnen und Patienten
abzustimmen.

Um junge Erwachsene wahrend der Be-
handlung und in der Nachsorge einer Tumo-
rerkrankung besser unterstiitzen zu konnen,
wurde eine Leitlinie , Heranwachsende und
junge Erwachsene (AYA, Adolescents and
Young Adults)” verfasst. Die Leitlinie steht
im Internet im Suchportal von www.onko-
pedia.com zum Download bereit.

Am Universitatsklinikum Miinster gab es
auBerdem mit Unterstiitzung der Deutschen
Kinderkrebsstiftung eine spezielle Arbeits-
gruppe, die sich gezielt mit der Erfassung
von Spatfolgen nach einer Strahlenthera-
pie im Kindes- und Jugendalter befasste
und unter der Abkiirzung RiSK (Register
zur Erfassung radiogener Spatfolgen bei
Kindern und Jugendlichen) bekannt wurde.
Leider wurde das Register eingestellt. Je-
doch befasst sich das europaische Projekt
Harmonic ebenfalls mit den Spatfolgen von
Strahlentherapien bei Kindern.

Es gibt eine Reihe weiterer Initiativen
und Organisationen, die sich in der Tumor-
nachsorge bei Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen engagieren. Die Initiativen
sind zum Teil regional und krankheitsbe-
zogen. Die jeweiligen Arbeitsgruppen wie
beispielsweise LESS sind auf eine gute Zu-
sammenarbeit mit den betroffenen Patienten,
ihren Familien und den behandelnden Arz-
ten angewiesen, damit die Dokumentation
auftretender Spatkomplikationen moglichst


https://www.onkopedia.com/de
https://www.onkopedia.com/de
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/nachsorge/spaetfolgen/register_risk/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/nachsorge/spaetfolgen/register_risk/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/nachsorge/spaetfolgen/register_risk/index_ger.html
https://harmonicproject.eu/
https://harmonicproject.eu/
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lickenlos erfolgen kann. Denn dies ist eine
wesentliche Voraussetzung dafiir, dass die
langfristigen Risiken einzelner MaBnahmen
der Tumorbehandlung kiinftig genauer als
bisher abzuschatzen sind.

Gute Informationsmdglichkeiten bieten
auBerdem die Deutsche Kinderkrebsstiftung
mit ihrer Internetseite www.kinderkrebs-
stiftung.de sowie das Kompetenznetz Pa-
diatrische Onkologie und Hamatologie mit
der Internetseite www.kinderkrebsinfo.de.

Tumorerkrankungen treten im Kindes-
und Jugendalter insgesamt betrachtet sehr
selten auf. So liegt die Wahrscheinlichkeit,
dass ein neugeborenes Kind innerhalb der
ersten 18 Lebensjahre eine bosartige Er-
krankung erleidet, bei nur rund 0,3 Prozent.
Das gutartige Kraniopharyngeom ist eine
noch seltenere Fehlbildung. Nur bis zu 4 %
der Gehirntumore im Kindesalter sind ein
Kraniopharyngeom. Allerdings ist Krebs
die haufigste todliche Krankheit und die
zweithaufigste Todesursache bei Kindern
und Jugendlichen. Die Gefahr beim Kranio-
pharyngeom geht nicht vom Tumor selbst,
sondern mehr von seinen Auswirkungen aus.

Krebs im Kindes- und Jugendalter

In Deutschland erkranken jedes Jahr etwa
2.250 junge Menschen unter 18 Jahren an
Krebs. Die haufigsten Krebserkrankungen

im Kindes- und Jugendalter sind Leukamien
mit etwa 30 Prozent, gefolgt von Hirntumo-
ren mit etwa 24 Prozent (davon bis zu 4 %
mit Kraniopharyngeom) und Lymphomen
mit ungefahr 15 Prozent. VerhaltnismaBig
haufig sind nach Angaben des Deutschen
Kinderkrebsregisters in Mainz zudem Weich-
teilsarkome, Nervenzell- und Knochentumore.

Kinder und Jugendliche kénnen in der
Regel erfolgreicher behandelt werden als
Erwachsene. Immerhin tiberleben rund 85
Prozent der Kinder und Jugendlichen die
Krebserkrankung langer als fiinf Jahre und
gelten damit als geheilt.



https://www.kinderkrebsstiftung.de
https://www.kinderkrebsstiftung.de
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/index_ger.html

Das Kraniopharyngeom —
gutartig, aber nicht folgenlos

vDas Kraniopharyngeom ist ein seltener
Tumor, der oft im Kindes- und Jugendalter
auftritt. Im Gegensatz zu einem Krebs, der
ein bosartiger Tumor ist, ist das Kraniopha-
ryngeom gutartig: Es handelt sich um eine
Fehlbildung, die von embryonalem Gewebe
ausgeht. Die Entwicklung des Gewebes wur-
de bereits vor der Geburt gestort. Genaue
Griinde dafiir sind bislang nicht bekannt.
Das Kraniopharyngeom ist im Sinne daher
gar nicht so problematisch. Allerdings liegt
es in direkter Nahe zu Gehirnanteilen, die
fiir die korperliche und geistige Entwick-
lung sehr wichtig sind. Manche Jungen und
Madchen leiden beispielsweise an der Nahe
des Kraniopharyngeoms zu den Sehnerven.
Das Kraniopharyngeom kann zu Sehbeein-
trachtigungen bis hin zum Sehverlust fiihren.
Mehr als die Hélfte aller Patientinnen und
Patienten hat damit zu tun.

Bei Kindern und Jugendlichen wird das
Kraniopharyngeom meistens im Alter zwi-
schen 5 und 10 Jahren diagnostiziert. Jedes
Jahr sind etwa 30 neue Patientinnen und
Patienten davon betroffen. Es gibt aber
auch genauso viele Erwachsene, die daran
erkranken. Bei ihnen fallt die Fehlbildung
meist erst zwischen dem 50. und 75. Lebens-
jahr auf — ein sehr langsamer Prozess also.
Warum die Beschwerden manchmal erst im
Erwachsenenalter auftreten und bei manchen
bereits im Kindes- oder Jugendalter, ist un-
klar. Genauso erstaunlich ist, dass manche
Menschen mit einem Kraniopharyngeom
leben, das niemals Beschwerden bereitet.

Abgesehen vom Sehnerv bereitet das Kra-
niopharyngeom besonders dann Schwierig-
keiten, wenn es in der Nahe der Hirnanhang-
driise (Hypophyse) oder der iibergeordneten
Baueinheit im Zwischenhirn (Hypothalamus)
liegt (Abb. 1). Beide Hirnanteile sind fiir die
Bildung von Botenstoffen, Hormonen, ver-
antwortlich, die vielfaltige Kérperfunktionen
regulieren. Dazu zahlen
e das Korperwachstum
e die Gewichtsregulation
e die Pubertatsentwicklung
e der Fliissigkeitshaushalt
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Oft fallt das Kraniopharyngeom erst auf,
wenn es bei den Hormonen der Hypophy-
se zu Ausfallerscheinungen kommt. Erste
Symptome sind oft Kopfschmerzen und
morgendliches Erbrechen noch vor dem
Friihstlick. Meist haben die Jungen und
Madchen eine verminderte KérpergroBe.
Vermehrter Durst und eine groBere Urin-
menge sind ganz typische Zeichen fiir ein
Kraniopharyngeom.

In direkter Nachbarschaft des Kraniopha-
ryngeoms werden auBerdem bestimmte
EiweiBe gebildet, die fiir den Tag-Nacht-

Abb. 1: Aufbau des Hypothalamus. Modifiziert
nach Miller H L (2025), J. Endokrinol. Diabetol.
Stoff. DOI 10.1007/s41969-025-00267-5 *

das Essverhalten eine wichtige Rolle spielen.
Zusammengenommen wird deutlich, dass
das Kraniopharyngeom zwar ein gutartiger
Tumor ist, die Vielfalt der Beschwerden, die
er ausldsen kann, machen es aber mit einer
bosartigen Erkrankung vergleichbar.

Von der Diagnose
bis zur Therapie

Die Suche nach der Ursache der Be-
schwerden wie Kopfschmerzen, Ubelkeit
und Sehschwierigkeiten ist langwierig und
erfordert oft viele Monate Geduld, manch-
mal auch Jahre. Der Verdacht auf ein Kra-

B Rhythmus, die Konzentrationsfahigkeitund ~ niopharyngeom erhartet sich durch Blut-,

‘ *Miiller H L (2025): Diagnostik und Therapie der hypothalamischen Adipositas —

Erkenntnisse aus den Deutschen Kraniopharyngeomstudien. J. Endokrinol. Diabetol.
Stoffw. DOI 10.1007/541969-025-00267-5.




Patienten -Meimmy:

Suchen Sie sich eine Hretin odler einen Aret, der tiglich operiert wud Evfahrung hat. Und
frageu Sie danach auch gleich uach eiueu Eudokrinologen, der sich wdt dew Krauispharyuge~

o auskeant-”
[Thowas aus Herne]

Speichel- und Urinuntersuchungen sowie
durch bildgebende Verfahren, in der Re-
gel eine Computertomographie (CT) und
eine Magnetresonanztomographie (MRT)
des Kopfes.

Ziel der Behandlung ist es, den Tumor so
weit wie moglich zu entfernen, damit er
keinen weiteren Schaden an dem obersten
Regulationszentrum fiir wichtige Korper-
funktionen, dem Hypothalamus, und auch
nicht an der Hirnanhangdriise, der Hypo-
physe, anrichten kann. Zudem soll er nicht
weiter auf den Sehnerv driicken, damit
dieser erhalten bleibt.

Operation und Bestrahlung

Ob der Tumor bei einer Operation voll-
standig entfernt werden kann, hangt ganz
entscheidend von seiner Lage ab. Es ist
wichtig, dem Gehirn nicht zu groBe Verlet-
zungen zuzumuten. Zwar ware der Tumor
dann vollstandig weg, aber die Lebensqua-
litédt konnte dabei ebenso verloren gehen.
Eine komplette Entfernung bedeutet auch

nicht, dass der Tumor nicht doch noch ein-
mal nachwachst. Oft verbleiben winzige
Spuren des Tumors, wenige Zellen, am Ort
und kénnen wieder zu wachsen beginnen.

Eine teilweise Entfernung des Kraniopha-
ryngeoms macht oft Sinn, wenn durch eine
vollstandige Entfernung schwere Schaden an
umliegenden Gehirnteilen entstehen wiirden.
Kdnnen nicht alle Teile des Kraniopharyn-
geoms entfernt werden, ist eine Bestrah-
lungstherapie abzuwagen. Diese kann aber
ebenso Gefahren bergen. Die Strahlen sollten
sehr gezielt die Zellen des Kraniopharyn-
geoms treffen, damit umliegendes Gewebe
nicht geschadigt wird. In den letzten Jahren
wurde ein etwas schonenderes Verfahren
entwickelt, die Protonen-Bestrahlung. Sie
erlaubt eine prazisere Bestrahlung. Auch
nach einer Teil-Operation und Bestrahlung
kann es passieren, dass der Tumor nochmals
wachst. Allerdings ist das sehr viel seltener
als nach einer Operation ohne Bestrahlung.
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Es wird an weiteren Therapien geforscht

Wenn das Kraniopharyngeom iiberwiegend
aus einer einzelnen Zyste besteht, kann eine
«intrazystische Therapie” versucht werden.
Dabei wird ein Loch in die Zystenwand ge-
schnitten und der Zysteninhalt durch einen
.Drainageschlauch” wie ein Abflussrohr
abgeleitet. Das Ende des Schlauches kann
in eine kleine Kammer miinden, die unter
der Kopfhaut platziert werden kann. Diese
Kammer, das Reservoir, kann mit einer fei-
nen Nadel angestochen werden. Arztinnen
und Arzte sprechen von , punktieren”. Sie
kdnnen so in regelmaBigen Abstanden Gber-
schiissigen Zysteninhalt entfernen und den
Druck aus dem Kraniopharyngeom nehmen.

Gleichzeitig besteht die Mdglichkeit,
Medikamente iiber den Schlauch in das
Kraniopharyngeom zu beférdern. Diese
konnen dafiir sorgen, dass die Schleimhaut
der Zyste zerstort wird.

Behandlungsziel: Bessere Lebensqualitat
Unabhangig davon, ob das Kraniopha-
ryngeom operiert, bestrahlt oder tber
einen Drainageschlauch punktiert und
behandelt wird: Ziel aller MaBnahmen ist
es, moglichst wenig Schaden anzurichten
und so viel Lebensqualitat wie mdglich zu
gewinnen. Die Erfahrung zeigt, dass voll-
standige Operationen, die sich die meisten
Kinder und Jugendlichen sowie ihre Eltern
wiinschen, oft mit Einschrankungen der
Lebensqualitat verkniipft sind. Es besteht
daher der Trend, schonend vorzugehen, um
maglichst viele Korperfunktionen zu erhal-
ten. Dazu kann auch gehéren, bei leichten
Beschwerden eine Therapie hinauszuzdgern,
um das Wachstum des Kraniopharyngeoms
engmaschig zu beobachten und eine The-
rapieentscheidung zu verschieben.




Die Therapie bestimmt,
was dann passiert

Nicht immer gelingt es, das Kraniopha-
ryngeom so zu entfernen, dass es dauer-
haft keine Beschwerden ausl6st und die
Kinder oder die Jugendlichen nichts mehr
von dem Tumor merken. In der Regel ist es
nach einer Operation und einer Bestrahlung
notig, dass die Patientinnen und Patienten
Hormone zufiihren. Das liegt daran, dass
durch das Kraniopharyngeom selbst bzw.
durch dessen Therapie die Hirnanhangdriise,
manchmal auch der bergeordnete Hypo-
thalamus, beschadigt wurde.

In der Hypophyse werden Steuerhormone
freigesetzt, die weitere Driisen im Korper
regulieren sollen. Diese Zieldriisen geben
ihrerseits Hormone in das Blut ab, die be-
stimmte Korperfunktionen steuern. Das Sys-
tem ist sehr fein reguliert: Wenn der Kérper
an irgendeiner Stelle im Korper einen Bedarf
an einem Hormon feststellt, meldet er es
an eine ibergeordnete Meldestelle weiter.
Diese Meldestellen befinden sich meist im
Zwischenhirn, im Bereich des Hypothalamus.
Hier wird der Hormonspiegel im Blut auch
gemessen und beurteilt, ob die Hirnanhang-
driise einen Botenstoff aussenden soll, der
fiir mehr Hormon im Blut sorgt. Wenn genug
oder zu viel Hormon da ist, werden keine
Botenstoffe mehr an die Driisen geschickt.
Das System funktioniert mit ganz kleinen

Mengen an libergeordneten Botenstoffen,
und zwar meist sehr zuverlassig.

Wurden Bereiche der Hypophyse oder
gar des Hypothalamus gestort, ist klar,
dass die Steuerung der Hormone ein Le-
ben lang selbst vorgenommen werden
muss. Dafiir braucht es etwas Ubung und
Erfahrung. Die Nachsorge ist auch hierfir
ganz wichtig. Hier kdnnen Schwierigkeiten
besprochen und Fragen gestellt werden. Zu
den wichtigen Hormonen, die fiir zahlrei-
che Kdrperfunktionen verantwortlich sind,
gehdren die folgenden:

e Schilddriisenhormon
e Sexualhormone
(z. B. Ostrogen und Testosteron)
e Kortison
e Wachstumshormon
e Antidiuretisches Hormon

In der Tabelle sind die Funktionen dieser
wichtigen Hormone aufgefiihrt.

Die Nachsorge hangt sehr davon ab, ob
lediglich die Hypophyse von einer Verlet-
zung betroffen war oder ob auch der Hy-
pothalamus Schaden genommen hat. Etwa
die Halfte der Patientinnen und Patienten
muss mit einer Schadigung der Hypophyse
rechnen. Beinahe genauso viele Betroffene
haben auch mit einem beeintrachtigten
Hypothalamus zu tun.
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Tabelle: Wichtige Hormone und ihre Funktionen, die bei einem Kraniopharyngeom betroffen sein kdnnen

Funktion
.Wie das Benzin fiir das Auto”

Hormonmangel:
Frieren

Verstopfung
Miidigkeit / Tragheit

Hormoniiberschuss:
Schwitzen

Durchfall

Fieber

Schnell schlagendes Herz

~Kommt in der Pubertat
zum Zug”

Reguliert bei Frauen den Monatszyklus
Reguliert den Beginn der Pubertat

. Stresshormon”

Hat vielféltige Funktionen im Korper

Ganz wichtig zur Regulation von Stress, z.B. bei Fieber oder nach Operationen
Auch Sport und andere Herausforderungen sorgen fiir den Bedarf an diesem
Hormon

Wird bei Entziindungen, allergischen Reaktionen und Autoimmunerkrankungen
zur Therapie eingesetzt

«Wirkt im Schlaf”

Die Ausschiittung erfolgt in Schiiben, besonders nachts im Schlaf
Sorgt bei Kindern fiir das Langenwachstum
Sorgt auch fiir den Muskelaufbau, Knochenverkalkung und den Fettabbau

»Reguliert den Wasserhaushalt”

Sorgt dafiir, dass nicht zu viel Wasser mit dem Urin verloren geht

Reguliert das Durstgefiihl

Ein Arginin-Vasopressin-Mangel (AVD) fiihrt zu einem Wasserverlust, zu viel
Hormon sorgt fiir eine Wasserspeicherung; es konnen Wasseransammlungen
(Gdeme) entstehen




Paﬁé«ﬁk«e«-Ma&u«y:

Viele Patieuteu wit einesn Kraudopharyuge wisseu uicht; dass sie sich i Fall einer
Adlisou- Krise eine Kortison-Nottallgpritee* verordien lassen und stets bed sich habew sollten.
I besoudters stressigen Situatirnen odler bei lufekteu kaun sie uitiy werden.”

[Lilli aus Schiningen]

Hormone einnehmen
und alles ist gut?!

Ist nach einer Behandlung des Kranio-
pharyngeoms lediglich die Hirnanhang-
driise betroffen, werden nicht die Hormo-
ne, die sie steuern, ersetzt, sondern direkt
die fehlenden Hormone gegeben. Im Falle
der Schilddriise ist dies recht einfach: Das
Hormon Thyroxin wird einmal taglich als
Tablette geschluckt. Etwas aufwendiger ist
es beim Stresshormon Kortison.

Nicht die Krise kriegen

Dieses kann zwar als Tablette eingenom-
men werden. Allerdings ist meist dreimal
taglich daran zu denken. AuBerdem muss
die Dosis oftmals angepasst werden: Kor-
perlicher Stress, bei Fieber, Operationen oder
Unfallen, und psychischer Stress, wie er bei
Priifungen oder bei besonderen Belastungs-
situationen vorkommen kann, erfordern eine
Anpassung. Ein gesunder Korper kann dies

allein regulieren — und zwar unbemerkt.
Nach einem Kraniopharyngeom jedoch
bendtigt der Korper Hilfe und die ganze
Aufmerksamkeit seiner ,Besitzer".

Eine Dosisanpassung kann auch dann
nétig werden, wenn es einmal zu Durch-
fall oder Erbrechen kommt. Es ist dann oft
nicht klar, wieviel Kortison wirklich in den
Kreislauf aufgenommen wurde. Hier ist
Aufmerksamkeit ganz wichtig.

Bei korperlichem oder psychischem Stress
muss eine bis zu dreifach hohere Dosierung
rasch und zuverldssig genommen werden.
Das ist wirklich wichtig, denn eine Unterdo-
sierung kann in eine Krise fiihren, oftmals
Addison-Krise (nicht zu verwechseln mit
Morbus Addison) oder Nebennierenkrise
genannt. Sie wird durch einen plétzlich ab-
sinkenden Hormonspiegel verursacht, kann
zu schweren Kreislaufstérungen fiihren und
lebensgefahrlich sein.

*Die Notfallspritze mit Hydrocortison kann bei Bedarf zubereitet und selbst z. B. in
den Oberschenkel injiziert werden. Sie wirkt innerhalb von 30 Minuten. Es ist ratsam,

mehrere Notfallspritzen zu besitzen, um jederzeit Zugriff auf eine zu haben, zu Hause
und unterwegs. Achtung: Die Notfallspritzen haben eine begrenzte Haltbarkeit von
einem Jahr.
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Paﬂ'eafdme«-Maqu«?:

oIk rate auderen Betroffeues, gut auf deu Korper zu achteu wud die Tabletteucinnahiue inai-
viduell 2u gestalten: Meine Minirin®-Schueletablette wirk Gelspieltureise uicht-so gut, weu
ich eine trovkeue odler 2u uasse 2unge habe. Eutureder (st sie Sich daun wicht odler sie st sich
2u schuell. Iu Geideu Fillew urirkt-sie uicht so gut. Dann wiss ich 94t uachsteuern.”

(Ll aus Jcéé‘m'aye«]

Kein Wasser verschwenden

Genauso wichtig wie die Anpassung
der Kortison Dosis bei Stress ist auch die
Einnahme des Arginin-Vasopressins (AVP)
oder auch antidiuretischen Hormons (ADH)
genannt. Gebrauchlich ist ein synthetisch
hergestelltes Hormon, das Desmopres-
sin (DDAVP). Besser bekannt ist es unter
dem Markennamen Minirin®. Es kann als
Schmelztablette oder Nasenspray verab-
reicht werden. Die Nasenschleimhaut ist
bei Erkaltungen allerdings manchmal nicht
so aufnahmefahig. Das Medikament muss
2- bis 3-mal taglich angewendet werden.
Die Minirin®-Dosis wird anhand der Trink-
menge festgelegt. Sind der Durst bzw. die
Harnmenge groB3, muss tendenziell nach-
dosiert werden. Kommt es zu Wassereinla-
gerungen (z. B. erkennbar an dicken FuBge-
lenken), sollte die Dosis reduziert werden.
Wasseraufnahme und -abgabe sollten sich
die Waage halten.

Gut durch die Pubertat kommen

Bei Jungen wird zur Einleitung der Puber-
tat bis ins Erwachsenenalter regelmaBig
das mannliche Hormon Testosteron in den
Muskel gespritzt. Spater kann es auch als
Pflaster aufgeklebt oder als Creme aufge-
tragen werden. Meist wird es jedoch ge-
spritzt. Durch diese Form der Behandlung
bleiben die Hoden allerdings so klein wie
vor der Pubertat. Wenn es spater um die
Fruchtbarkeit geht, ist Testosteron nicht
mehr ausreichend. Es muss dann auf die
Gabe des stimulierenden Hormons umge-
stellt werden, das die kdrpereigene Testo-
steronproduktion anregt.

Médchen erhalten ihre Sexualhormone als
Tablette oder im Falle von Ostrogen auch
in Form von Tropfen. Die Hormone miissen
taglich eingenommen werden. Am Ende der
Pubertét wird die Pille eingenommen. Auch
bei Mddchen muss die Behandlung auf die
stimulierenden Hormone umgestellt werden,
wenn es dann um die Fruchtbarkeit geht.

Schwer zu kontrollieren: Kérpergewicht

Mehr als die Halfte aller Patientinnen und
Patienten mit einem Kraniopharyngeom lei-
det an einem ausgepragten Ubergewicht.
Grund hierflir kann eine Schadigung des
Sattigungszentrums im Hypothalamus sein.
So kann einerseits das Gefiihl der Sattigung
ausbleiben. Andererseits kommen aber auch



Paﬁé«ﬁk«e«-Ma&u«y:

s stiudlige Huugergefill ist uebeu weiner eingeschriukton Ausdaer ein Protlow, Aas ich
it docu Krauispharyugesu habe. #iereu hote ich wir gerue dew Rat vou Areteu uud weinou
Eltern, eutscheie ansousten aber selbst, urie ich wdt der Erfrankung ungehe.”

[Tuno; 141 Jakre]

HeiBhungerattacken dazu. Das Problem kann
durch Bewegungsmangel noch vergroBert
werden. Dem Bewegungsmangel liegt
oft eine Tagesmiidigkeit zu Grunde. Auch
Sehbeeintrachtigungen und neurologische
Beschwerden wirken sich hemmend auf die
korperliche Aktivitat aus. Das Kraniopharyn-
geom kann Einfluss auf den Grundumsatz
nehmen: Es setzt den Energiebedarf, den
Menschen haben, ohne sich zu bewegen
und ohne eine besondere Denkleistung zu
haben, deutlich herunter. Das bedeutet, es
wird weniger Nahrung benétigt. Da kommen
einige Funktionsstérungen zusammen, die

ein groBes Potenzial fiir die Zunahme von
Korperfett haben.

Die Mdglichkeiten, eine Schadigung des
Sattigungszentrums medikamentds zu be-
handeln, sind begrenzt. Neue Medikamente
(GLP1R-Agonisten) mit glinstigen Effekten
auf die hypothalamische Adipositas sind
bislang nur zur Therapie des Typ-2 Diabe-
tes mellitus zugelassen. Melanocortin-4
(MC4)-Rezeptoragonisten (Setmelanoti-
de) sind ebenfalls eine vielversprechende
Therapiemdglichkeit — allerdings ist auch
dieses Medikament (Setmelanotide) bislang
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Pattentinuen -Med(ua?:

JViele vou uus gehen uach der ersteu Behaudlung auf e ein Ballow, was au der Schilddri-
s, dew Kortisou odler Wassereiulagerungen liegeu Kinute. Mt Erudtrung und Sport allein

bekowut wan das aber uicht in dew Grift”
[Merle aus Kiel]

nicht zugelassen. Endokrinologinnen und
Endokrinologen, die Fachérzte fiir Hormone,
kénnen hierzu Ratschldge erteilen. Wenn
alle in Frage kommenden Behandlungsmég-
lichkeiten nahezu ausgeschopft sind, kann
in Einzelféllen eine Operation des Magen
und Diinndarms in Frage kommen (Bariat-
rische OPs). Der Erfolg ist aber nicht fiir alle
Patienten gegeben. Wer konkret profitiert,
ist noch nicht klar. Bei der bariatrischen
Operation geht es konkret darum, weniger
Platz fiir die Nahrung zu haben und so das
Sattigungsgefiihl zu steigern. Bei Kindern
wird darauf geachtet, dass die Operation
wieder riickgangig gemacht werden kann.
Eine Operation bedeutet oft auch einen
veranderten Bedarf an bestimmten Nahr-
stoffen und ist nicht auf die leichte Schulter
zu nehmen, auch wenn es einfach klingt.
Der Erfolg hangt iber die lange Zeit des
Lebens hinweg auch vom Mitwirken der
Patientinnen und Patienten ab: Die gesunde

Ernahrung bleibt ein Lebensthema. Tipps
dazu halt die LESS-Broschiire , Gesunde
und ausgewogene Ernahrung” bereit. Eine
Verminderung des Korpergewichts ist auch
nach Operation oft nicht langfristig mdg-
lich, eine Stabilisierung des Gewichts ist
aber erreichbar.

Langzeitfolgen des Ubergewichts

Dauerhaftes Ubergewicht wirkt sich, wie
bei gesunden Menschen auch, langfristig
auf das Herz und die GefaBe aus. Auch die
Gelenke kénnen betroffen sein und vieles
andere mehr. In den BlutgefaBen konnen
sich Fette ablagern. Es kann zur Arteri-
enverkalkung (Arteriosklerose) kommen.
Das macht die GefaBe enger oder sogar
ganz dicht. Die Folgen davon kénnen ein
Herzinfarkt oder ein Schlaganfall sein. Es
ist wichtig, dass solche Folgen friihzeitig
erfasst und behandelt werden. Auch dafiir
ist die Nachsorge immens wichtig.



https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/wp-content/uploads/2025/11/LessErnaehrung2025-es.pdf
https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/wp-content/uploads/2025/11/LessErnaehrung2025-es.pdf

Pa/ie«fe«-Mwuay:

olch gehire leider 2u Aeupeuizen, die uach der Operatiru keine Besseruug des Sehverudgpens
erelelt habeu. Das it wur eiue der Effekte des Krauigpharugeos auf wein Lebeu. Ik withte
Keine Hitliste dor au welsteu eiuschriukendlen Ausurirkungen aufstellen. Aber die Sehbehinde-

rusg (st-schou sehr schlituiun fir wich.”
[Riidiger aus Wassenbery]

Wenn die Nacht zum Tag wird — und
umgekehrt

Wenn der Hypothalamus durch das Kra-
niopharyngeom oder dessen Behandlung
beeintrachtigt ist, dann leiden viele Mad-
chen und Jungen an einer Stérung des Tag-
Nacht-Rhythmus. Wer nachts nicht schlafen
kann, ist automatisch tagsiiber sehr miide
und unaufmerksam. Eine Ursache dafiir
kann ein Mangel an Melatonin sein. Das
Hormon, dessen Ausschiittung von dem
Hypothalamus reguliert wird, ist auch als
JJetlag-Hormon"” bekannt. Wer Flugreisen
in entfernte Zeitzonen unternimmt, hat mit
einer Verschiebung des Tag-Nacht-Rhythmus
sicher schon einmal Erfahrung gemacht.

AuBerdem kann im Schlaflabor haufig eine
Narkolepsie festgestellt werden. Narkolepsie
ist eine neurologische Erkrankung. Es fehlt
das Neuropeptid Orexin. Nachts wachen die
Betroffenen daher immer wieder kurz auf.
Der Schlafrhythmus ist verandert. Oft kommt
es gleichzeitig zum kurzzeitigen Verlust der
Muskelspannung von Gesicht, Armen und
Beinen — bei vollem Bewusstsein. Gegen die-
se Symptome gibt es nicht-medikamentdse
und medikamentdse MaBnahmen.

Einschrankungen des Sehvermégens

Das Kraniopharyngeom liegt haufig in
enger Nachbarschaft zu Sehnerven bzw.
zur Sehbahnkreuzung. Deshalb kann es

bereits vor einer Operation zu Stérungen
der Sehscharfe und zur Einschrankung des
Gesichtsfeldes kommen. Es fihlt sich an,
als wiirden Scheuklappen aufgesetzt. Dazu
ist vieles unscharf. Etwa die Halfte aller
Patientinnen und Patienten hat damit zu
tun. Nach einer Operation tritt bei knapp
der Halfte der Betroffenen eine Besserung
ein. Der Erfolg hangt von der Lage und der
Schwere der Beeintrachtigungen vor der
Operation ab und ist ein wichtiges Thema
fir die Nachsorge.

Konzentration und Merkfahigkeit

Je nachdem, in welchem Ausmal der Hypo-
thalamus von dem Kraniopharyngeom bzw.
dessen Therapie betroffen ist, kann es zu
neurologischen Stérungen kommen. Dazu
werden auch die Konzentrationsfahigkeit
und die Merkfahigkeit gezahlt. Solche St6-
rungen kénnen auch die emotionale Ebene
beeintrachtigen und die Impulskontrolle
verandern. Die Fahigkeit, innezuhalten, tiber
maogliche Konsequenzen nachzudenken und
dann bewusst zu entscheiden, wie reagiert
werden konnte, kann beeintrachtigt sein.
Auch die Dosierung des Kortisons spielt hier-
fir eine wichtige Rolle. Solche Themen, die
auch die Beziehungen zur Familie, Freunden
und Bekannten betreffen kdnnen, gehdren
auch in die Nachsorge-Sprechstunde mit
Endokrinologinnen und Endokrinologen.

21



22

Patienten -Me[mmy:

Dl Kouzeutration und Merkfoihigheit siud fiir wich eiu Thewa. Ich habe das Kraudiopharyuge-
ow it M Jahreu diaguostiziert bekouwen. Es war sehr grof und wan durfte zwedfeln, ot ich
e Giberlebe. lch bin stolz, dass ich cedt eineun Jahr weinen Realschulabechluss habe.”

[Tan Jascha aus Kiel]

Psychische Belastungen

Das Kraniopharyngeom kann sehr unter-
schiedliche Auswirkungen auf Kinder und
Jugendliche haben. Je mehr Symptome be-
waltigt werden miissen, desto groBer ist die
Belastung, nicht nur die korperliche, sondern
auch die seelische. Besonders schwierig
konnen Situationen im Schulalltag werden:
Bei Kindern, bei denen der Hypothalamus
von der Tumorerkrankung betroffen ist,
neigen beispielsweise zu einer Impulsivi-
tat. Oft kommen motorische Auffélligkei-
ten hinzu. Wie schon beschrieben, haben
nicht wenige Patientinnen und Patienten
auch mit einem erhdhten Korpergewicht
zu tun. Wenn Lehrer und Mitschiiler nicht
iber die Erkrankung und ihre Auswirkun-
gen informiert sind, kann dies leicht zu
Missverstandnissen fiihren. So sollten Leh-
rer wissen, dass Schiilerinnen und Schiiler
mit einem Kraniopharyngeom Probleme
mit der Anpassung an kérperlichen und
psychischen Stress haben und beim Sport
und vor Priifungen ihre Hormone anpassen
mussen. Wenn der Wasserhaushalt aus dem
Ruder lauft und Minirin® angepasst werden
muss, kann es sein, dass die Kinder und Ju-
gendlichen standig trinken und zur Toilette
gehen miissen. Dariiber sollten Lehrerinnen
und Lehrer Bescheid wissen und die Kinder
unterstiitzen.

Paﬁé«ﬁh«e«—Ma&u«y:

Es ist also gut, wenn Kinder, Jugendliche
und ihre Angehdrigen offen mit der Erkran-
kung umgehen. Lehrer, Mitschiilerinnen
und Mitschiiler sollten grob (ber die Ein-
schrankungen informiert sein, damit sie die
Betroffenen wegen ihres Verhaltens nicht
ansprechen, sondern Verstandnis zeigen
kénnen. Am Ende der Broschiire gibt es
einen Beispiel-Brief an Lehrkrafte, mit dem
die Situation erklart werden kann. Er soll
helfen, den Schulalltag leichter zu machen.

Nachsorge ist Teamarbeit

Nun wurde die Endokrinologie bereits
mehrfach angesprochen: Sie spielt in der
Nachsorge eine wichtige Rolle, denn meist
dreht sich alles um die Hormone. Es wurde
aber auch schon deutlich, dass die Sehfa-
higkeit beeintrachtigt sein kann. Das ist
selbstverstandlich ein Thema fiir die Au-
genheilkunde. Es kann auch immer wieder
Punkte geben, die mit Neurochirurginnen
und Neurochirurgen oder mit der Strah-
lenmedizin besprochen werden miissen.
Fiir andere Dinge kann eine Kinderarztin
oder ein Kinderarzt (Padiatrie) oder spater
dann eine (internistische) Hausarztin oder
Hausarzt von Belang sein. Sie alle helfen,
den Umgang mit den Arzneimitteln immer
wieder zu {iben und sonstige Themen zu
besprechen.

wAls Lk 45 Jakre alt war, wurde das Krauiopharyugeou b¢i wir eutaleckt uud sofort periert,
Az e¢ auf den Sehuerv-diiickte. luzurischen bin ich Mitfe 20. E¢ fallt wir schwer, Koutakte zu
Kuijpfen, Az weine Ausdauer so gering (st Ich Gin wdt allew sehr allein.”

[Kiwe aus Niedersachsen]



Patientinnen-Meinung:

oMEHA3 Jahreu wurde b2 wir das Krauniopharyugeouw festgesteltt: Ich biu jetet 34 Jakre alt
wud habe die Trausition hinter wir. Bei deu Eudokrinologex fiir Erurachsene wuss wan viel
selbst austopen, Adait sie Sich Kituwern. lnzurischen stellen sich fir wich ueue Frageu: It eine
Fawdlieuplanung woplich? Und i sieht e wit der Lebeuseruartung aus?”

[Fabieune aus Braunschureiz]

Transition:
Wenn Kinder erwachsen werden
Spatestens mit dem 18. Lebensjahr sind
kinderarztliche Sprechstunden nicht mehr
fur die Patientinnen und Patienten zustan-
dig. Die Betreuung geht in die Hande von
hausarztlichen Sprechstunden (iber. Die
Kinder-Endokrinologie iibergibt die Félle
an die internistische Endokrinologie. Nun
ist der Erfahrungsschatz mit diesem selte-
nen Kraniopharyngeom nicht tiberall gleich
groB. Deshalb ist es ganz wichtig, dass die
behandelnden Arztinnen und Arzte sich friih-
zeitig mit der Transition, also dem Ubergang
von der Kinder- in die Erwachsenenmedizin
beschéftigen. Fiir die Betroffenen heiBt dies
oft, Abschied nehmen von vertrauten Per-
sonen und Aufbau einer neuen Beziehung.
Das braucht Zeit. Eine Ubergangszeit von
mehreren Monaten oder sogar Jahren kann
angemessen sein und ist individuell ganz
verschieden. Wichtig ist, dranzubleiben. Die
Folgen eines Kraniopharyngeoms bleiben
lebenslang bestehen und sollten ebenso
lange betreut und nachverfolgt werden.
So kann die Lebensqualitat am besten er-
halten werden.

Patieuteu-Meiug:
i Eudte der Kindergarteuzeit ging Aas 6L wir (03. Ich habe Ale Erkrankung schon wditreud

weiner ganzeu Schulzedt gehabt. 2u Begiuu habe ich Aeu Krebs uicht angesprochen uud war

i der Gruudechule weuiy angesehen. Heute bin ich sehr offeu. Dewudehst fauge ich eine

Ausbilduug au.

[Luca aus Niedersachsen] 23
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Auf

pocceoe

jeden Fall Nachsorge

Wenn die Operation und ggf. auch die Be-
strahlung voriiber sind, geht es im ersten
Jahr darum, den Erfolg zu Gberpriifen und
die Folgen des Kraniopharyngeoms und
dessen Therapie abzuschatzen. Die Nach-
betreuung ist engmaschig. Kontrolltermine
gibt es in der Regel zunachst quartalswei-
se, je nach Fall auch etwas haufiger. Nun
beginnt die Zeit, sich mit der Erkrankung
auseinanderzusetzen. Bei den ganz Kleinen
sind die Eltern gefragt. Je groBer das Kind
bei der Diagnosestellung war, desto mehr
kann es sich aktiv an der eigenen Therapie
beteiligen. Das ist nicht immer einfach,
aber Dinge selbst in die Hand zu nehmen,
kann den Freiheitsgrad deutlich erhéhen.
Die Nachsorge soll auch mégliche Folgen
der operativen Therapie und besonders der
Bestrahlung friihzeitig abwenden.

Kommt der Tumor zuriick?

Wenn der Tumor nur teilweise entfernt
werden konnte und anschlieBend eine Be-
strahlung stattfinden konnte, ist die Wahr-
scheinlichkeit, dass das Kraniopharyngeom
erneut wachst sehr gering, aber nicht ausge-
schlossen. Etwas hoher ist das Risiko fiir ein
Rezidiv, wenn das Kraniopharyngeom nicht
bestrahlt wurde. Eine vollstandige Operation
ist kein Garant dafiir, dass der Tumor nicht
mehr wachst. Es kdnnen immer Tumorzellen
nach der Operation vor Ort verbleiben, die
dann auch wieder wachsen kdnnen.

Die Rezidive kdnnen kurz nach Ende der
Therapie auftreten oder erst Monate und
Jahre spater. Daher ist eine konsequente
Nachsorge wichtig, um durch regelmaBige
Untersuchungen im Fall des Falles den sich
erneut bildenden Tumor friih zu entdecken
und zu behandeln. Denn auch fiir das Rezi-
div gilt: Je friher der Tumor erkannt wird,
umso einfacher ist die Behandlung und umso
besser sind die Heilungschancen.

Ergibt sich bei den Nachsorgeuntersu-
chungen oder auch davon unabhangig der
Verdacht auf ein Rezidiv, so ist gegebenen-
falls auch die Entnahme und Untersuchung
von verdachtigem Gewebe notwendig, um
zu klaren, ob die Erkrankung erneut aufge-
treten ist oder nicht.

Warum kommt es zu Spatfolgen?

Das Kraniopharyngeom selbst und auch
die Operation kénnen Verletzungen (Lasi-
onen) im Gehirn hinterlassen. So kénnen
die Sehnerven geschadigt werden, die
Hirnanhangdriise oder der Hypothalamus.
Je nach AusmaB der Lasionen kommt es
zu unterschiedlichen Folgen, von denen
das kaum zu kontrollierende Ubergewicht
und Fatigue im Alltag wohl die schwerwie-
gendsten Symptome sind.

Das Kraniopharyngeom betrifft nicht nur
die korperlichen, sondern auch die mégli-



PMW-M&'«W?:

B il begauu die Evfraukung, als ich zuel Jakre alt war. lch hatte keineu Huuger und woll-
fe uichts esceu. Davun bin (ch in Ohwnacht gefallen und ich bin vierual operiert worden. Jefet
bl ich erwachsen uud gehe uicht wehr zuwm MRT. Das st wir 2u laut wud 2u eug. [ch winsche
tulr wanchuwal wehr dusuwahl an Medikawenten.”

[Finn aus Geloeukirehen]

cherweise psychischen Folgen der Tumo-
rerkrankung, die den weiteren Lebens-
weg beeinflussen kdnnen, wie etwa die
Berufswahl, die berufliche Karriere sowie
die Familienplanung. Die Tumorerkrankung
eines Kindes belastet zudem die gesamte
Familie, so dass insbesondere bei kleinen
Kindern die Familie mit in die Nachsorge
einbezogen werden muss.

Spatfolgen durch eine Strahlentherapie

Wie die Operation hat auch die Strahlen-
therapie bei Tumorerkrankungen das Ziel,
eventuell im Korper verbliebene Krebszellen
zu eliminieren. Die Strahlenbehandlung ist
heutzutage sehr zielgenau auf den Tumor
gerichtet. Doch es kann trotzdem gesche-
hen, dass normales Gewebe in der Um-
gebung in Mitleidenschaft gezogen wird,
was langfristige Folgen fiir die betreffenden
Organe haben kann. Die Strahlentherapie
kann dabei einen wesentlichen Anteil an der
Entwicklung einer Fatigue haben. Speziell
zu diesem Thema gibt es eine gesonderte
LESS-Broschiire.

Muss ein Tumor im Kopfbereich bestrahlt
werden, so kommt es im Allgemeinen zum
Haarausfall, wobei die Haare analog wie bei
einer Chemotherapie nach einer gewissen
Zeit wieder nachwachsen kdnnen. Das ist
nicht der Fall, wenn eine hohe Strahlendo-
sis erforderlich war und die Haarwurzeln

zerstort wurden. Dann ist der Haarverlust
nicht mehr reversibel, die Haare wachsen
nicht nach. Bei lokalisierten Bestrahlungen
sind meistens nicht alle Haare, sondern nur
ein mehr oder weniger groBer Teil betroffen,
was spater haufig durch eine entsprechende
Frisur kaschiert werden kann.

Die Bestrahlung im Kopfbereich kann wie
das Kraniopharyngeom selbst und die Ope-
ration in Abhangigkeit von der Strahlendo-
sis in seltenen Fallen die Hirnanhangdriise
(Hypophyse) schadigen. Uber die Stérungen
im Hormonhaushalt ist zuvor schon vieles
beschrieben worden. Es kann zu ungiinsti-
gen Folgen auf die Funktion der Schilddriise,
der Nebennieren und der Keimdriisen kom-
men. AuBerdem kann die Produktion von
Wachstumshormonen beeintrachtigt sein.
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https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/wp-content/uploads/2024/09/LessFatigue2023-ES.pdf

Es ist wichtig, in den Nachsorgeuntersu-
chungen solche Storungen zu erfassen, da
Veranderungen im Hormonhaushalt durch
eine hormonelle Behandlung ausgeglichen
werden konnen. In solchen Fallen sollten
in der Kinder- und Jugendmedizin versier-
te Endokrinologinnen und Endokrinologen
hinzugezogen werden.

Durch die Bestrahlung des Gehirns kénnen
ebenso BlutgefaBe im Gehirn geschadigt
werden. Das kann Durchblutungsstérun-
gen zur Folge haben, ein Risikofaktor fiir
Schlaganfall.

Manchmal kénnen durch die Bestrahlung
Nervenzellen zerstort werden. Die Auswir-
kungen hangen von der betroffenen Hirn-
region ab. Bei manchen Betroffenen kann
es dann zu Aufmerksamkeits-, Gedachtnis-
und Lernstdrungen kommen. Das Risiko
fiir solche sogenannten neurokognitiven
Spatfolgen ist vor allem bei ehemaligen

Patienten erhdht, die zum Zeitpunkt der
Strahlentherapie noch sehr jung waren.

Bei einigen Strahlenbehandlungen des Ge-
hirns kdnnen die Knochen und Gelenke des
Kiefers, die Kaumuskeln und Zahne, die im
Strahlenfeld liegen, Schaden nehmen. Zum
Beispiel kdnnen Zahnentwicklungsstérun-
gen, Zahnfehlstellungen oder Infektionen
in der Mundhohle mit Karies oder Zahn-
fleischentziindungen auftreten. Daher sind
regelmaBige Besuche beim Zahnarzt, auch
langfristig, unbedingt notwendig.

Die Bestrahlung kann ferner neben der
Vernichtung der bosartigen Tumorzellen
auch gesunde Zellen schadigen, die im
Bestrahlungsfeld lagen. Als Reaktion da-
rauf konnen diese ihrerseits zu bosarti-
gen Zellen werden und eine zweite, neue
Krebserkrankung bilden. Bei diesen Zweit-
krebserkrankungen kann es sich sowohl um
Hirn-Tumore als auch um andere bosartige
Erkrankungen, zum Beispiel Blut-, Schild-
driisen-, Knochen- oder Brustkrebs handeln.
Zweitkrebserkrankungen treten insgesamt
sehr selten und meist erst viele Jahre nach
der Behandlung auf. Um einen Zweittumor
so frith wie méglich zu entdecken, sind re-
gelmaBige Nachsorgeuntersuchungen auch
noch Jahrzehnte nach Therapieabschluss
unverzichtbar.



Nachsorgeplane —
Darauf kommt es an

Viele Patientinnen und Patienten haben
zligig eine Routine, wenn es um ihre Nach-
sorge geht. Fiir andere ist es eine grof3e He-
rausforderung, an die Termine zu denken.
Auch einige Jahre nach der Operation und
ggf. der Bestrahlung des Kraniopharyngeoms
sind Arzttermine wichtig, um den aktuellen
Stand der Erkrankung festzuhalten. Es ist
eine gute Chance, Fragen zu stellen und die
Therapie so anpassen zu lassen, dass die
Behandlung in punkto Lebensqualitét opti-
miert ist. Kontrolltermine finden anfangs alle
drei Monate, ab dem 2. Jahr nach Therapie-
ende in der Regel jahrlich statt. Manchmal
ist aber auch ein haufigerer Kontakt nétig.
Andere, die gut zurechtkommen, kénnen
aber vielleicht auch langere Zeitintervalle
vereinbaren.

Bei der Anamnese wird der aktuelle Ge-
sundheitszustand abgefragt. Gibt es Be-
schwerden? Wie ist das vergangene Jahr
gelaufen? Besonders wichtig ist die Frage
nach einer Addison-Krise: Haben eine oder
mehrere stattgefunden? Wie wurde reagiert?
Wurde die Kortisondosis prophylaktisch
erhoht? AuBerdem werden die Korpergro-
Be und das Gewicht festgehalten. Bei der
Untersuchung wird auch festgestellt, ob
eine neurologische und augenarztliche
Kontrolluntersuchung vonnéten ist.

Eine Reihe von Fragebdgen wird ange-
wendet, um eventuell auftretende neu-
ropsychologische Stérungen zu erkennen.
Dies konnen Storungen des Gedachtnisses
oder der Feinmotorik sein, aber auch solche
zur Intelligenz und Verarbeitungsgeschwin-
digkeit, Lern- und Merkfahigkeit. Die Fra-
gebdgen bestehen aus Basisfragen, die fiir
alle Patientinnen und Patienten mit einem
Hirntumor gleichsam gelten. Je nach Symp-
tomen kdnnen weitere Fragen hinzukommen.
Diese konnen sich auf die Tagesmudigkeit,
das Erndhrungs- und Bewegungsverhalten
und soziale Aspekte beziehen. Manchmal
beeintréchtigen aber auch Angste und De-
pressionen die Lebensqualitit. Arztinnen
und Arzte versuchen herauszufinden, wo der
Schuh driickt und wie die unterschiedlichen
Symptome angegangen werden kdnnen.
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Eltern-Tip:

Jleh habe gelerut; dass das Koutrastudttel bei Kindern auf Dauer wicht-so gut &t Das MRT
kaus gut-ohue durchyefiitrt werdeu. Nur bei Auffalligheiten sollte s weiner Meiung uach

2yt Elnsatz Kowwen.”
[Mutter vou Luca aus Niedersachsen]

Oft kommt ein Fragebogen zur allgemeinen
Lebensqualitat hinzu. Auch die funktionelle
Kapazitat, also eine Beurteilung der Unab-
héngigkeit im Alltag, gehdrt zu den dblichen
Tests im Rahmen einer Nachsorge dazu.

RegelmaBige Blutuntersuchungen sind
in der Nachsorge ebenfalls Standard. Hier
wird auf die Hormonspiegel geachtet. Im-
mer wieder ist auch eine Bildgebung, allen
voran eine Magnetresonanztomographie
(MRT), ganz selten auch eine Computer-
tomographie (CT)* notwendig, um ein
erneutes Wachstum des Kraniopharynge-
oms friihzeitig zu erkennen. Bei der MRT
wird ein Kontrastmittel verwendet, das
Gadolinium enthalt. Dieses wird manch-
mal nicht so gut vertragen: Es kann zu
einem metallischen Geschmack im Mund
kommen, zu Kopfschmerzen und Ubelkeit
sowie allergischen Reaktionen. Manchmal
wird dieses Kontrastmittel deshalb nur bei
jeder zweiten jahrlichen Untersuchung ein-
gesetzt oder wenn etwas auffallig ist, das
unbedingt abgeklart werden soll, um die
Nebenwirkungen zu vermeiden.

Die Ergebnisse aller Untersuchungen sollten
gut dokumentiert werden, damit daraus Er-
kenntnisse fiir klassische Verlaufe gewonnen
werden konnen. Das kann dabei helfen, sich
anbahnende Folgen friihzeitig zu erkennen
und entgegenzuwirken.

Kinder und Jugendliche, die eine Be-
strahlung bekommen haben, werden zu-
satzlich von Strahlentherapeutinnen und
-therapeuten zur Nachsorge eingeladen.
Die Experten haben eigene Vorgaben liber
Untersuchungszeitpunkte und Tests, um den
Erfolg ihrer Behandlung zu iiberpriifen und
sicherzustellen.

Patientinnen und Patienten, die mit Uber-
gewicht zu kdmpfen haben, sollten jahr-
lich einen Test erhalten, der friihzeitig die
Entstehung eines Typ 2 Diabetes mellitus
erkennt. Das ist einerseits ein Glukose-Tole-
ranztest und andererseits die Bestimmung
des Langzeitblutzuckerwertes. Alle zwei
Jahre ist auch die Messung der Korper-
zusammensetzung (Fett, Wasser, fettfreie
Kdrpermasse) vorgesehen.

Spatfolgen fiir die Fruchtbarkeit

Die Operation bzw. Bestrahlung des Kra-
niopharyngeoms kann immer dann einen
groBen Einfluss auf die Fruchtbarkeit ha-
ben, wenn es zu Stoérungen der Steuerung
der Sexualhormone kommt. Wie bereits
erwahnt werden im Kindesalter zunachst
die fehlenden Sexualhormone ersetzt, um
eine normale Pubertét zu ermdglichen.

*Mit einer CT kénnen Verkalkungen nachgewiesen werden. Bei einer CT l

nach einem Kraniopharyngeom werden nur wenige Schnittbilder der Sella turcica
aufgenommen, einer Region um die Hypophyse herum.




Bei Jungen wird das mannliche Hormon
Testosteron in die Muskulatur gespritzt.
Spater kann es dann als Creme oder Pflaster
verabreicht werden. Wenn dann ein Kin-
derwunsch besteht, muss das Testosteron
allerdings durch die Steuerhormone, das
FSH und das LH, ausgetauscht werden. Das
Hormon LH wird durch das Choriongonado-
tropin (hCG) ausgetauscht: Es sorgt inner-
halb einiger Wochen fiir eine ausreichende
Spermienproduktion. Sollte dies nicht zum
Erfolg fiihren, kann auch eine stoBweise
Gabe der iibergeordneten Hormone (GnRH)
ausprobiert werden. Solche Behandlungen
miissen gut Giberwacht werden.

Die Behandlung des Hormonmangels
bei Madchen sieht ebenfalls die Gabe von
weiblichen Geschlechtshormonen vor. In der
Regel erhalten sie Ostrogene und im Verlauf
auch Gestagene. Um eine Schwangerschaft
zu ermdglichen, ist aber auch bei Frauen

die Einnahme der Steuerungshormone (FSH/
LH) wichtig.

In einer Untersuchung zur Haufigkeit von
Schwangerschaften bei Frauen und Man-
nern mit einem Kraniopharyngeom wurde
deutlich, dass nur wenige junge Erwach-
sene mit dieser Erkrankung Eltern werden.
Ist die Hypophyse funktionsfahig, scheint
eine Schwangerschaft leichter zu sein. Bei
Einschrankungen der Geschlechtshormon-
produktion ist meist eine gute Planung wie
bei Paaren, die aus verschiedenen Griinden
nicht spontan Eltern werden kdnnen, not-
wendig. Wahrend der Schwangerschaft ist
eine engmaschige Kontrolle notwendig. Es
besteht ein Risiko, das das Kraniopharyn-
geom wachst. Deshalb missen das Sehver-
mdgen und andere typische Symptome im
Blick behalten werden. Eine Bildgebung
wird bei Bedarf durchgefiihrt.
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Nachsorgeempfehlungen

Im Rahmen der Nachsorgeuntersuchun-
gen bei Madchen und Jungen, die keine
Geschlechtshormone eingenommen haben,
wird stets auch die kdrperliche Entwicklung
des Kindes oder des Jugendlichen sowie der
Pubertatsverlauf dokumentiert. Arztinnen
und Arzte sprechen dabei von den Tanner-
Stadien. Ublicherweise wird zur Erfassung
der Tanner-Stadien die Entwicklung der
Geschlechtsorgane sowie der Schambe-
haarung untersucht. Bei mannlichen Ju-
gendlichen empfiehlt es sich im Hinblick
auf die Fruchtbarkeit, das Hodenvolumen
zu kontrollieren und bei Bedarf die Kon-
zentration der Sexualhormone im Blut zu
bestimmen. Eine Analyse der Spermien ist
im Rahmen der Nachsorge nicht routine-
maBig vorgesehen, kann aber im Einzelfall
sinnvoll sein. Dazu wird Ejakulat im Labor
unter dem Mikroskop im Hinblick auf die
Anzahl der Samenzellen, ihre Beweglichkeit
und Form untersucht. Anhand der
Untersuchungsergebnisse kdnnen

behoben ist, Schwankungen sind normal.
Bei anhaltender Verminderung gesunder Sa-
menzellen im Ejakulat besteht im Falle eines
aktuellen Kinderwunschs die Moglichkeit,
durch eine Hodenpunktion gesunde Samen-
zellen fiir eine Befruchtung zu gewinnen.

Bei Madchen wird im Rahmen der Nach-
sorgeuntersuchungen das Auftreten sowie
der Verlauf der Zyklusblutungen (Zyklus-
anamnese) erfragt. Daher sollten die mo-
natlichen Regelblutungen dokumentiert
werden. Dazu empfiehlt sich das Fiihren
eines Zykluskalenders, in dem festgehalten
wird, wann es zur Menstruationsblutung
kommt, wie lange sie anhalt und ob es
dabei Auffélligkeiten gibt. Dieser Kalender
kann bei den Nachsorgeuntersuchungen
dem behandelnden Arzt vorgelegt werden.
Es konnen gegebenenfalls zyklusabhan-

Aussagen Uber die Fruchtbarkeit Nachsorge im Internet
getroffen werden. Ist das Ergeb- E7 Nachsorge bei Kindern, Jugendlichen und jun-

nis der pntersuchung auffallig, so gen Erwachsenen nach Krebserkrankung gibt es im
sollte die Testung nach etwa zehn  BEFTESE T T T

Wochen wiederholt werden, da in
dieser Zeit ein neuer Zyklus der

sowie unter

, einem Informationspor-
IV SILEINE N £5] der Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und
RGN  Hamatologie und auf der Internetseite der Deut-
gebessert hat oder sogar ganz FESENS a5 e i


https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/index_ger.html

gig die Sexualhormone bestimmt werden.
Zeigen sich dabei Stérungen, so kdnnen
diese medikamentds behandelt werden.
Besteht bei jungen Frauen ein aktueller, un-
erfiillter Kinderwunsch, so kann bei einem
verminderten Eizellpool eine Punktion der
Eierstocke zur Gewinnung von Eizellen fiir
eine kiinstliche Befruchtung in Erwagung
gezogen werden.

RegelmaBige Kontrolluntersuchungen
geben Sicherheit

Die Nachsorge beginnt schon mit der
Therapieabschlussuntersuchung, in der die
Patientinnen und Patienten, bei Kindern
auch die Angehérigen zugleich iber die
Bedeutung der Nachsorge informiert wer-
den. Sie erhalten dann idealerweise auch
bereits die Nachsorgebroschiire und einen
Nachsorgeplan, aus dem sich die jeweiligen
Termine der Nachsorgeuntersuchungen er-
geben. Der Nachsorgeplan beriicksichtigt
dabei auch die individuelle Risikosituation.

Im Mittelpunkt der Untersuchung stehen
das Gespréach mit der Arztin oder dem Arzt,
der nach méglichen Symptomen fragt, so-
wie die korperliche Untersuchung und eine
Blutuntersuchung. Je nachdem welche Tu-
morbehandlung durchgefiihrt wurde und
welche Befunde bei den Basisuntersuchun-
gen erhoben wurden, sind dariiber hinaus
weitere Untersuchungen notwendig.

In der ersten Zeit nach Abschluss der Krebs-
behandlung sind die zeitlichen Abstande
zwischen den Nachsorgeuntersuchungen
eher kurz. Kommt es nicht zu Komplikationen
oder zum Rezidiv, werden die Zeitintervalle
in der Folgezeit langer. Es ist deshalb sinn-
voll, die urspriingliche Therapie wie auch die
Befunde der Nachsorgeuntersuchungen im
Nachsorgeplan zu protokollieren oder durch
den Arzt protokollieren zu lassen und die-
sen Nachsorgeplan zu den nachfolgenden
Untersuchungen mitzubringen. So kann sich
der jeweilige Arzt rasch einen Uberblick dar-
Uber verschaffen, wie die Patientin oder der
Patient behandelt wurde und weiB3, worauf
er besonders zu achten hat.

Ganz generell ist die konsequente Krebs-
nachsorge bei all jenen Menschen besonders
wichtig, die in ihrer Kindheit, Jugend oder
als junge Erwachsene an einer Tumorer-
krankung gelitten haben. Denn bei ihnen ist
die Wahrscheinlichkeit, dass Spatfolgen der
Behandlung zum Tragen kommen, wegen
des frithen Erkrankungsalters und der noch
deutlich Iangeren Lebenszeit ungleich héher
als bei einem alteren oder alten Menschen.
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Endlich erwachsen: Was ist in puncto
.Krebs noch zu beachten?

Der 18. Geburtstag — endlich! Fiir viele
beginnt jetzt der Zeitpunkt, die eigenen
Wiinsche zu verwirklichen und selbst zu
entscheiden. Das ist groBartig und eine
Herausforderung zugleich — fiir alle Ju-
gendlichen, kerngesunde und ehemalige
Tumorpatientinnen und -patienten. Es ist
auch die Zeit, die Tumorerkrankungen
einmal aus den Augen verlieren zu wollen.
Das ist ganz verstandlich. Aber jetzt ist es
wichtig, auch die Tumorerkrankung selbst
in die Hand zu nehmen. Junge Erwachsene
konnen aktiv werden und sich selbst darum
kiimmern, dass ihre weitere Krebsnachsor-
ge geregelt wird.

Hierzulande fehlen leider noch oft gute
Strukturen, die bundesweit den Ubergang
von Kindern und Jugendlichen mit langfris-
tigen gesundheitlichen Problemen aus der
Betreuung der Kinderdrztinnen und -arzte in
die Hande der fiir Erwachsene zustandigen

Medizinerinnen und Mediziner regeln. Nur
in einigen Fallen verbleiben heutzutage die
erwachsenen, ehemals tumorkranken Kin-
der in den Kinderkliniken zur Nachsorge.

Um mehr tiber die Bediirfnisse der Patien-
tinnen und Patienten zur Langzeitnachsorge
zu erfahren und Angebote zu schaffen, wird
die LE-Na-Studie durchgefiihrt. Ziel der Stu-
die ist der Ausbau, die Evaluation und die
Implementierung von deutschlandweiten
Langzeitnachsorge-Strukturen fiir ehemals
krebskranke Kinder und Jugendliche, die nun
erwachsen sind. Zudem sollen ehemalige
Patientinnen und Patienten {iber Spatfolgen
informiert und die Pravalenz der Spatfolgen
in dieser Kohorte prospektiv in einer Daten-
bank erfasst werden, um die Nachsorge/
Versorgungsangebote in der Zukunft noch
besser auf die Bediirfnisse abzustimmen.



Wichtige Ansprechpartner und
weiterfuhrende Informationen

Unter Leitung der Gesellschaft fiir Padiat-
rische Onkologie und Hamatologie (GPOH)
sind im deutschsprachigen Raum in den
vergangenen Jahren mehrere Projekte
initiiert worden, die sich den Fragen und
Problemen der stetig groBer werdenden
Gruppe junger Menschen, die eine Krebs-
erkrankung Giberwunden haben, annehmen.
Diese Aktivitaten und Projekte werden zu-
sammen mit der Deutschen Gesellschaft
flir Hdmatologie und Onkologie (DGHO)
fiir junge Erwachsene weiterentwickelt. In
den ersten Kapiteln dieser Broschiire wur-
den diese Institutionen, die unterschiedli-
che Schwerpunkte haben, zum Teil bereits
vorgestellt. Sie behandeln und betreuen vor
allem Kinder und Jugendliche, die an Krebs
erkrankt sind und fiihren auBerdem klini-
sche Studien durch, um neue Erkenntnisse
zu gewinnen und die Behandlung méglichst
weiter zu verbessern. Die Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter verstehen sich auBerdem
als Ansprechpartner fiir alle Fragen, die
im Zusammenhang mit der Erkrankung
auftreten — sei es in der akuten Phase der
Erkrankung und ihrer Behandlung oder da-
nach in der Zeit der Nachsorge sowie ganz
allgemein im spateren Leben.

Gerade beim Kraniopharyngeom ist der
Kontakt zu anderen Betroffenen fiir die Fa-
milien sehr hilfreich. In Selbsthilfegruppen
kénnen sich die Kinder und Jugendlichen

sowie ihre Eltern und Angehdrigen wert-
volle Tipps holen. Hier kénnen praktische
Dinge besprochen werden, die lber den
Erfahrungsschatz versierter Arztinnen und
Arzte noch hinausgehen. Gerade bei sehr
kleinen Kindern kénnen andere betroffene
Eltern sehr viel plausibler schildern, wie sich
Stress und der Bedarf einer Anpassung des
Kortisons bei den Kleinsten auBern kann.
Es konnen auch Erfahrungen auf Reisen
ausgetauscht werden. Wo konnen Hilfen
angeboten werden? Die Erfahrungen an-
derer Betroffener konnen eine groBBe Er-
leichterung im Alltag sein.
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Wichtige Adressen

Late Effects Surveillance System (LESS)
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein,
Campus Libeck

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Padiatrische Onkologie und Hamatologie
Ratzeburger Allee 160

23538 Liibeck
info@nachsorge-ist-vorsorge.de
www.less-studie.de
www.nachsorge-ist-vorsorge.de

Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie
und Medizinische Onkologie e.V. (DGHO)
DGHO Geschaftsstelle, Berolinahaus
Alexanderplatz 1

10178 Berlin

www.dgho.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung
Godesberger Allee 140

53175 Bonn

Tel.: 0228 / 68 84 60

Fax: 0228 / 68 84 644

Kraniopharyngeomgruppe (Kranio Gruppe)

www.kraniopharyngeom.de

kraniogruppe@kinderkrebsstiftung.de

Netzwerk activeoncokids

Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin,
Kinderheilkunde IlI

HufelandstraBe 55

45147 Essen

Tel.: 0201 / 723 6563
www.activeoncokids.org
kontakt@activeoncokids.de

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e. V.

WaldstraBe 53

90763 Fiirth

Tel.: 0911 /97 92 009-0

Fax: 0911 /97 92 009-79
netzwerk@glandula-online.de

(Montag bis Donnerstag 8:00 Uhr — 12:00 Uhr)

Studienleitung KRANIOPHARYNGEOM 2019
Registry

PD Dr. med. habil Carsten Friedrich

Klinikum Oldenburg AGR

Rahel-Straus-Str. 10

26133 Oldenburg

Tel.: 0441/ 4032 013

Fax: 0411 / 4032887
www.kraniopharyngeom.net
kikra.doku@klinikum-oldenburg.de
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Die Kranio-Gruppe

Die Kranio Gruppe ist eine Selbsthilfe-
gruppe, die vor {ber 25 Jahren von Prof.
Hermann Miiller aus Oldenburg gegriindet
waurde. Sie hat sich vor genau 25 Jahren
der Deutschen Kinderkrebsstiftung ange-
schlossen und feierte Ende August ihre
25-jahrige Mitgliedschaft und das einmal
jahrlich stattfindende Familientreffen in
Bad Sassendorf. Die Kranio Gruppe ist fiir
viele Betroffene eine wichtige Anlaufstelle,
um sich Uber die Erfahrungen mit Alltags-
problemen, der Diagnostik, Therapie und
Nachsorge auszutauschen. Im Rahmen des
Sommerfestes bot sich die Gelegenheit, mit
elf Madchen und Jungen bzw. Frauen und
Mannern intensiver in Kontakt zu kommen.
Es zeigte sich,

e dass das Kraniopharyngeom zu sehr un-
terschiedlichen und individuell verschieden
eingeschatzten Einschnitten in den Lebens-
alltag fiihrt

e dass auch schwerst Betroffene eine po-
sitive Einstellung zu ihrer Erkrankung ent-
wickeln kénnen

e dass es ein Vorteil ist, wenn sich Betroffe-
ne umfassend informieren und sich intensiv
fur ihre eigenen Belange engagieren — in
Bezug auf die Krankenversicherungen und
Schwerbehinderteneinstufung wird den
Patienten nichts geschenkt, weil die Sach-
bearbeiter die Erkrankung nur schlecht
einordnen kdnnen

e dass zusatzlich zu den korperlichen Be-

schwerden verschiedene soziale und psy-
chische Belastungen bestehen; diesen kann
am besten durch einen offenen Umgang
mit der Erkrankung begegnet werden —so
die Betroffenen.

Die an den Gesprachen beteiligten Kra-
niopharyngeom-Patientinnen und -Patienten
sind in der Broschiire bereits als , Patienten-
Meinung” zu Wort gekommen. Hier finden
Sie auch einen kurzen Steckbrief zu jeder
Patientin und jedem Patienten (alphabeti-
sche Reihenfolge):

Luca aus Niedersachsen

... ImKindergarten ging alles los bei Luca.
Fiinfmal wurde operiert und eine Protonen-
bestrahlung durchgefiihrt. Luca hatte viel
Gliick, denn es wurde nicht viel beschadigt.
Zum Beispiel treten keine Probleme mit dem
Hunger und Ubergewicht auf. Dennoch muss
Luca einige Hormone einnehmen, kommt
damit aber gut zurecht. Seit der Bestrah-
lung kam es zu folgenden Beschwerden:
Hitzegefiihl trotz kalter Temperaturen, kein
Gefiihl fiir den Kortisonbedarf und in Folge
plétzliche Schwindelanfalle. Die Grundschul-
zeit als Krebskind war schwierig, es wurde
nicht viel (iber die Erkrankung gesprochen,
anders als heute. Luca fiihlt sich bei seinen
Arzten gut betreut, ist bald volljahrig und
wird noch sehr engmaschig kontrolliert, min-
destens halbjahrlich von der Endokrinologie
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und jahrlich von der Radiologie, auch regel-
maBig beim Neurologen, Augenarzt und Psy-
chologen. Im Hintergrund kann Luca sich auf
Hilfe der Mutter verlassen, die schon Vieles
fiir ihr Kind erkampft und erstritten hat, wie
beispielsweise einen angemessenen Pflege-
grad und einen Behindertenausweis sowie
Ergotherapie. Lucas Rat an Neuerkrankte:
. Tausche Dich gut aus und finde Experten.”

Fabieune aus raunschueiy

... erhielt ihre Diagnose 2007 im Alter von
13 Jahren. Sie war klein fiir ihr Alter und noch
nichtin der Pubertat. 2009 wurde noch eine
Bestrahlung notwendig, seitdem ist der Tu-
mor nicht mehr gewachsen. Fabienne bené-
tigt samtliche Hormone. Obwohl sie schon
so lange mit der Erkrankung zu tun hat, ist
ihr das Problem einer Addison-Krise, bei der
mehr Kortison bendtigt wird, erst seit zwei
Jahren richtig bewusst geworden. Ansons-
ten fiihlt sie sich gut eingestellt und betreut.
Etwas mehr psychotherapeutische Angebote
waren aber gut, meint sie. Sie hat gelernt,
tber ihre Erkrankung zu sprechen. Das ist
wichtig, auch dem Arbeitgeber gegeniiber.
Sie treibt im Moment die Frage um, ob man
mit dem Krebs genauso alt werden kann wie
alle anderen. Und wie ist es mit der Fami-
liengriindung: Sind Kinder méglich? lhr Rat
an neu Betroffene: , Sei aktiv und informiere
Dich. Sieh das Leben positiv und lass Dich
von der Erkrankung nicht unterkriegen.”

Finn aus Gelsenkirchen

... ist der jiingste Patient unter den Ge-
sprachspartnern: Er war bei Diagnosestellung
2 Jahre alt. Aufgefallen ist er, weil er keinen
Hunger hatte, nicht richtig essen wollte.
Zunachst konnte der Tumor nicht gefunden
werden. Eine Ohnmacht fiihrt zum MRT und
dann gleich zur Operation (Zystenfensterung).
Insgesamt musste Finn viermal operiert werden.
Sein Sehnerv ist betroffen, aber er kommt gut
damit zurecht. Der Alltag ist machbar. Seine
groBte Herausforderung sind der Hunger und
das Essen. Auch neue Umgebungen bereiten
ihm Schwierigkeiten. Er wiinscht sich mehr
Auswahl bei den Medikamenten. Sein Rat:
.Gut, dass Du Dich einer Gruppe wie der Kra-
nio Gruppe anschlieBt, Erfahrung sammeln
kannst und versuchen kannst, Dich schnell
an die Erkrankung zu gewdhnen.”

Jau Jascha aus Kiel

... ist mit 11 Jahren erkrankt und kommt
mit der Einnahme seiner Hormone ,,so lala”
zurecht. Er hat seinen Realschulabschluss ge-
schafft (herzlichen Gliickwunsch!) und wohnt
seit ein paar Monaten nun in einem Haus
der Lebenshilfe. Jan Jascha ist 20 Jahre alt.
Seine Erkrankung hat er relativ gut im Griff.
Er leidet seit der Operation an einer fehlen-
den Impulskontrolle und kann den Drang
zu essen schwer bandigen. Wenn etwas ist,
kann er seine Eltern erreichen. Die Trennung
von zu Hause stellt fiir ihn noch eine kleine



Hiirde da. Sein Rat an neu Betroffene: ,Das
wird schon. Man kann es ja nicht andern. Ich
habe das auch geschafft.”

Kl aus Niedersachsen

... hat die Diagnose 2017 erhalten, mit 15
Jahren. Das Kraniopharyngeom hatte auf den
Sehnerv gedriickt. Alle Hormone, auch anfangs
Wachstumshormon, miissen eingenommen
werden. Kim fiihlt sich nicht gut informiert.
Die Kranio Gruppe ist eine Hilfe: Seit einem
Jahr weiB Kim erst, welche Menge Kortison
richtig ist. Miidigkeit und Erschopfung do-
minieren den Alltag, der Freundeskreis ist
in Folge Uberschaubar, Unterstiitzung der
Eltern fehlt. Um noch die Notfallspritze zu
erhalten, mochte Kim endlich einen Experten
aufsuchen. Kims Rat: ,Man muss offen sein
und alle Informationen aufsaugen, die einem
gegeben werden. Man darf sich auch nicht
scheuen, andere zu fragen. Und man sollte
sich nicht damit allein fiihlen.”

Jung; M4 Jakre

... ist mit sieben Jahren erkrankt. Sie hat
damals nicht so viel mitbekommen, war
aber drei Wochen im Krankenhaus, weil sie
so starke Kopfschmerzen hatte. Juno wurde
zweimal operiert und hat bislang noch keine
Bestrahlung gehabt. Die zweite Operation ist
auch erst vor kurzem gewesen. Juno ist jetzt
11 Jahre alt und muss alle Hormone zufiih-
ren, die beim Kraniopharyngeom nicht mehr

produziert werden. In der Schule bekommt
sie etwas mehr Zeit, wenn Tests und Arbei-
ten geschrieben werden. AuBerdem muss sie
nicht am Sport teilnehmen, wenn es ihr nicht
so gut geht. Sie kann auch auf die Sportnote
verzichten. Das hat anfangs etwas Diskussio-
nen mit den Mitschiiler:innen gegeben. Juno
hat das aber inzwischen geklart und nun gibt
es keine Gerlichte und kein Getuschel mehr.
Der Alltag funktioniert fir sie eigentlich gut.
Es ist nur noch immer sehr schwer mit den
Tabletten: Bei Kopfschmerzen konnen drei
unterschiedliche Hormone falsch dosiert
sein. Den Kérper muss sie noch besser ver-
stehen lernen. Sie mdchte das aber selbst in
die Hand nehmen und ihre Eltern als Helfer
im Hintergrund haben. Im Moment stort es
Juno etwas, dass sie schneller erschopft ist
als andere. Das ist immer dann argerlich,
wenn sie sich mit anderen Kindern trifft, die
sie sonst selten sieht. Da mochte sie die Zeit
natiirlich voll ausschopfen — und das geht oft
nicht. AuBerdem stdren sie die Probleme mit
dem Essen etwas. lhr Rat an Neuerkrankte:
»Suche dir Unterstiitzung, die eine Hilfe ist,
dir aber auch genug Freiraum lasst, selbst
zu entscheiden.”

Lilly aus Reichshof

... erhieltihre Diagnose 2017. Starke Kopf-
schmerzen waren der Anlass fiir ein MRT ge-
wesen. Lillys Tumor war 2 cm groB. Sie muss
alle Hormone zufiihren auBer Desmopressin.
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Sie kommt mit der Therapie und der Nach-
sorge gut zurecht, findet es aber schwierig,
die Tabletten in bestimmten Situationen, z.
B. bei Fieber, richtig zu dosieren. Gott sei
Dank wissen ihre Eltern sehr gut, was zu
tun ist. Lillys Rat an neu Betroffene: ,Man
muss weitermachen und sollte das Positive
im Leben sehen.”

Lil aus Schouingen

... war 13 als sie mit der Diagnose kon-
frontiert wurde. Sie hatte bereits im Vorfeld
oft Kopfschmerzen und ist nicht richtig ge-
wachsen. Das Kraniopharyngeom wurde aber
erst entdeckt, als Lilli zum Notfall wurde:
Sie konnte plétzlich nicht mehr sprechen,
nicht sehen und nichts fiihlen, musste sich
von der Schule abholen lassen und kam ins
Krankenhaus. Das war 2017 eine brenzlige
Situation. Zundchst wurde eine Drainage ge-
legt, um das Hirnwasser abflieBen zu lassen.
Erst nach einer Woche konnte Lilli operiert
werden. Nach einem Rezidiv wurde sie noch
mit Protonen bestrahlt. Sie bendtigt samtliche
Hormone. Der Alltag bereitet Lilli heute wenig
Probleme. Sie hatte im Rahmen eines Magen-
Darm-Infekts einmal eine Addison-Krise. Sie
nimmt die Dinge gerne selbst in die Hand und
dosiert beispielsweise das Kortison sehr frei
nach Bedarf. Lilli hat trotz der Erkrankung das
Abitur geschafft, ohne eine Klasse zu wieder-
holen. Jetzt studiert sie. Trotzdem hat auch
Lilli mit Herausforderungen zu tun. Sie hat

Probleme mit dem Korpergewicht und fiihlt
sich manchmal unwohl. Dann hinterfragt sie
sich haufig bei Allem was sie sagt und tut.
Fiir Menschen mit Kraniopharyngeom gibt es
keine gezielte Psychotherapie. Lilli hat sich in
Zusammenarbeit mit einer Psychologin ihre
eigenen ,Hilfe” zusammengestellt. Sie ist
auch ansonsten sehr umtriebig, informiert
sich viel und boxt sich durch den biirokra-
tischen Dschungel. Lilli interessiert sich fir
Studien, um den Alltag noch zu verbessern.
Ihre letzte groBe Erkenntnis betrifft Methyl-
phenidat, einen Wirkstoff der sonst bei der
Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitéts-
Stérung (ADHS) eingesetzt wird. Dieser hat
sie sehr viel wacher und aktiver werden
lassen. Sie hat damit auch schon gut Ge-
wicht abgenommen. Ihr Rat an Betroffene:
«Informiere Dich gut und kampfe fiir Deine
Unterstiitzung.”

Merte aus Kiel

... ist jetzt 15 Jahre alt und hat fast ihr
halbes Leben mit dem Kraniopharyngeom
verbracht. Sie bekam ihre Diagnose 2018
und wurde bislang zweimal minimalinvasiv
operiert. Der Tumor ist jetzt weg, sagt sie,
aber sie hat alle mdglichen Hormone einzu-
nehmen. Hinzu kommen noch zwei weitere
Erkrankungen: Merle hat eine Horeinschran-
kung und leidet an Skoliose. Betreut wird
sie heute in Kiel. Operiert wurde sie aber in
Hamburg. Sie hat das Gefiihl, dass dadurch



die Betreuungssituation etwas schwierig
ist. Merle hat Schwierigkeiten damit, ihrem
Umfeld zu erklaren, was genau gerade bei
ihr nicht gut funktioniert. Sie hat meist keine
Kopfschmerzen, fiihlt sich aber manchmal
benebelt. Sie mochte ihre Mitmenschen nicht
abschrecken, aber auch nichts verheimlichen
— manchmal ein schwieriges Unterfangen.
Sie wiinscht sich noch mehr Tipps und Hilfe
beim Umgang mit ihrer Erkrankung, und fragt
sich, was sie noch tun konnte. Andererseits
hat sie fir andere betroffene Kinder einen
hervorragenden Tipp: , Erkundigt Euch beim
Netzwerk activeoncokids in Essen nach einem
guten Sportangebot. Die sind sehr lieb und
konnen einem etwas Passendes vermitteln.”

Riidliger aus Wasseubery

... wurde 2019 erstim Alter von 69 Jahren
mit einem Kraniopharyngeom diagnostiziert.
Er war Lehrer, bis dahin sportlich aktiv und
vielseitig interessiert. 2022 kam es zum Re-
zidiv und er musste erneut operiert, dann
noch bestrahlt werden. Er leidet neben der
Hypophyseninsuffizienz, also einer ungenti-
genden Funktion der Hormondriise, auch un-
ter Seheinschrankungen. Obwohl ihn gerade
dies sehr belastet, kann er nicht sagen, dass
die hormonellen Einschrankungen weniger
bedeutsam fiir ihn sind. Er hatte sein altes
aktives Leben gerne zuriick und mochte
seiner Ehefrau nicht zur Last fallen, die ihn
unterstiitzt, wo es notig ist. Sein Rat: , Lerne

damit umzugehen, versuche Mut zu fassen,
hol Dir Hilfe und bleib Sieger!”

Thowas aus Herve

... ist nun seit etwa zehn Jahren Kranio-
pharyngeom-Patient. Es traf ihn mit 53 wie
ein Blitz. Pl6tzlich bekam er Sehstérungen,
seine Sicht war unscharf und es gab einen
Versatz im Bild. Die Diagnose wurde ziigig
gestellt und Thomas zeitnah operiert. Mit
Ausnahme des Wachstumshormons muss er
alle Hormone einnehmen. Einen MRT-Termin
hat er nur noch alle zwei Jahre. Der Endokri-
nologe ist wegen der Testosteronspritze aber
alle fiinf Monate an der Reihe. Man lebt da-
mit wie mit einem Untermieter, sagt Thomas.
Manchmal meldet er sich, aber selten. Thomas
splirt etwas Kopfdruck bei Wetterwechsel. Er
experimentiert etwas mit der Desmopressin-
Tablette und hat manchmal Konzentrations-
schwache. Thomas braucht jetzt auch ein
Horgerat. Die Augen funktionieren seit der
OP aber wieder ganz normal. Was er heute
nicht mehr gut ertragen kann, sind Feste,
bei denen Menschen durcheinanderreden
und vielleicht sogar noch laut Musik gespielt
wird. Da zieht sich Thomas schnell zuriick.
Thomas ist jetzt vorzeitig in den Ruhestand
gegangen, hat noch einen kleinen Nebenjob
und den Haushalt zu bewaltigen. Sein Rat:
. Geh positiv dran und suche Dir einen Arzt,
der haufig operiert. Wende Dich auch bei der
Nachsorge an Arzte mit Erfahrung.”
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Wichtige Adressen Il

Ansprechpartner Familien-
Rehabilitation — Jugend-Reha

Die Krebsdiagnose verandert nicht nur das
Leben des betroffenen Jugendlichen oder
Erwachsenen, sondern oft auch der Ange-
horigen und speziell des Lebenspartners.
Vielen jungen Familien macht die durch
die Situation bedingte korperliche und
psychische Belastung zu schaffen, deren
Bewaéltigung aber oft wegen der aktuel-
len Probleme erst einmal zurlickgestellt
werden muss. Sind Behandlung und Klini-
kaufenthalte gut iiberstanden, so ist es an
der Zeit, sich um den , Patienten Familie”
zu kiimmern. Hilfreich ist in dieser Situation
eine ,Familienorientierte Rehabilitation”
(FOR), also eine Reha-MaBnahme, die die
gesamte Familie umfasst. Es geht darum,
die Familie wieder als Ganzes zu starken,
wobei stets die besonderen individuellen
Bediirfnisse der einzelnen Familienmitglieder
Berlicksichtigung finden. Die , Familienori-
entierte Rehabilitation” bietet deshalb eine
medizinische und psychologische Betreuung
verbunden mit Freizeitaktivitat und Erholung.

In Deutschland gibt es vier Rehakliniken,
die sich auf die , Familienorientierte Reha-
bilitation” spezialisiert haben:

Klinik Bad Oexen
Oexen 27

32549 Bad Oeynhausen
Tel.: 05731 /5370

Fax: 05731 /537736
klinik@badoexen.de
www.badoexen.de

Katharinenhohe
Rehabilitationsklinik
Oberkatzensteig 11

78141 Schonwald/Schwarzwald
Tel.: 07723 / 65030

Fax: 07723 / 6503100
verwaltung@katharinenhoehe.de
www.katharinenhoehe.de

Nachsorgeklinik Tannheim
GemeindewaldstraBBe 75
78052 Tannheim

Tel.: 07705 / 9200

Fax: 07705 /920199
info@tannheim.de
www.tannheim.de

Syltklinik

Osetal 7

25996 Wenningstedt-Braderup
Tel.: 04651 / 9490

Fax: 04651 / 949160
info@syltklinik.de
www.syltklinik.de
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Beispiel-Brief fiir Lehrkriafte

Der Schulbesuch ist fiir Kinder mit einem
Kraniopharyngeom oftmals eine Herausfor-
derung. Je nach Therapie kdnnen stressige
Situationen immer wieder zu Schwierigkeiten
des normalen Schulablaufs fiihren. Manche
Kinder haben auch Schwierigkeiten mit der
Impulskontrolle, mit der Motorik oder ganz
einfach emotionale Schwankungen. Eltern
und Geschwister haben oft viel Erfahrung
mit dem Alltag eines Kindes mit einem Kra-
niopharyngeom. Aber die Erkrankung ist
selten. Lehrerinnen und Lehrer kennen sich
nicht damit aus. Mitschiiler, die keine engen
Freunde des eigenen Kindes sind, kénnen
ebenso irritiert auf manche Symptome oder
Verhaltensweisen reagieren. Deshalb ist es
gut, wenn die Schule iiber die Erkrankung
informiert ist. Bestimmte Dinge treffen vie-
le Patientinnen und Patienten. Deshalb ist
dieser Standard-Brief an Lehrerinnen und
Lehrer entstanden, der auch in Absprache
mit den behandelnden Arztinnen und Arzten
individuell angepasst werden kann:

Liebe Lehrerinnen, liebe Lehrer,
mein Sohn / meine Tochter [Name] besucht
an der [Name der Schule] die Klasse XY. Seit
Z Jahren ist er/sie an einem Kraniopharyn-
geom erkrankt. Das ist eine gutartige Tumo-
rerkrankung. Allerdings bereiten der Tumor
und seine Behandlung einige gesundheitli-
che Beschwerden: So hat [Name] Probleme

e mit seiner / ihrer Impulskontrolle

emit dem Schulsport

e mit kleinen, spontanen Tests und generell

emit Arbeiten und Klausuren

Bei [Name] ist die Hirnanhangdriise (Hypo-
physe) nicht voll funktionsféahig. Das fiihrt
dazu, dass er/sie einige Hormone einnehmen
muss, weil die Hypophyse sie nicht mehr her-
stellen kann. Kérperlicher und psychischer
Stress kann dazu fiihren, dass [Name] mehr
von dem Stresshormon Kortison einnehmen
muss. Falls dies der Fall ist, unterstiitzen Sie
bitte [Name] dabei die Therapie umzusetzen.
Dies kann lebensnotwendig sein.

Es ist auBerdem der Wasserhaushalt ge-
stort. Es kann sein, dass [Name] mehrfach
in einer Schulstunde die Toilette aufsuchen
und sehr viel trinken muss. Bitte gestatten
Sie es [Name] und helfen sie ihm/ihr, die
Symptome durch Anpassung der Hormon-
einnahme zu regulieren.

[..]

Sicher haben Kinder und Jugendliche mit
einem Kraniopharyngeom noch weitere,
sehr individuelle Beschwerden, die fiir ei-
nen Brief an die Lehrerschaft relevant sein
kénnen. Ergénzen Sie in Absprache mit den
Arztinnen und Arzten Dinge, die fiir lhr Kind
bedeutsam sind. Schildern Sie Standardsi-
tuationen, die ihrem Kind Schwierigkeiten
bereiten, so genau wie moglich und nen-
nen Sie moglichst konkret, was zu tun ist.
Das hilft Lehrerinnen und Lehrern, die Er-
krankung zu verstehen und Ihr Kind bei der
Umsetzung der Therapie zu unterstiitzen.



42

Glossar

Arterien

Cancer Survivor
Chemotherapie
Computertomographie (CT)

Depression
Diabetes mellitus

Diagnose

Ejakulat
Embryonal/Embryo
Fatigue

FOR
Hodenpunktion
Hodgkin-Lymphom
Hypophyse

Hypothalamus

BlutgefaBe die vom Herzen weg in den Korper fithren

Langzeitiiberlebende nach einer Krebserkrankung (> 5 Jahre)

Behandlung bosartiger Tumoren mit chemischen Substanzen, die in den Teilungszyklus der
Krebszellen eingreifen

Die CT Ist eine spezielle 3-D-Rontgenuntersuchung, mit der Schnitthilder des Kérpers
angefertigt werden

Eine Depression ist eine psychische Storung, die unter anderem durch eine gedriickte
Stimmung, Interessensverlust, Freudlosigkeit, fehlenden Willensantrieb und Hoffnungslosigkeit
gekennzeichnet ist

Diabetes mellitus ist eine Stoffwechselerkrankung, die Zu erh6hten Blutzuckerwerten
fiihrt, weil die Patienten einen Mangel an dem Hormon Insulin haben oder das Hormon nicht
ausreichend wirkt

Feststellen und Benennen einer Erkrankung

Sekret, das beim Samenerguss aus der Harnrdhre austritt und die Spermien enthalt

Den Embryo betreffend/Friihe Entwicklungsstufe eines Lebewesens

Anhaltende Midigkeit, Kraftlosigkeit und fehlender Antrieb; lasst sich durch Schlaf nicht

beheben

Familienorientierte Rehabilitation

Entnahme von Gewebe zum Erhalt von Spermien

Bosartige Erkrankung des Lymphsystems

Hirnanhangdriise; steuert verschiedene Kérperfunktionen und scheidet Hormone aus

Der Hypothalamus ist ein Abschnitt des Zwischenhirns im Bereich der Sehnervenkreuzung. Er
koordiniert als iibergeordnetes Zentrum, Wasser und Salzhaushalt sowie den Blutdruck. Er
sorgt dafiir, dass unsere Kérpertemperatur kontrolliert bleibt, und regelt die Nahrungsaufnah-
me.



Kernspintomographie (MRT)

LESS

Leukdamie

Magnetresonanztomographie

Menstruation

Neuroblastom

Pubertat

Rezidiv

RiSK

Sella turcica

Strahlentherapie

Tanner-Stadien

Transition

Tumor

Weichteilsarkom

Zweitmalignom

Schnittbildverfahren zur Darstellung des menschlichen Kérpers auf Basis von Magnetfeldern

und Radiowellen

Late Effects Surveillance System zur Erfassung von unerwiinschten Spatfolgen nach einer
liberstandenen Krebserkrankung

Ubergeordneter Begriff fiir alle Krebserkrankungen, die von den weiBen Blutkérperchen
(Leukozyten) ausgehen

s. Kernspintomographie

Periodische Veranderung der Gebarmutterschleimhaut und der weiblichen Geschlechtsorgane

sowie synchron verlaufende Heranreifung einer Eizelle bei Frauen im gebéarfahigen Alter

Tumore, die sich im Bauchraum oder entlang der Wirbelsaule entwickeln

Lebensphase, in der sich Kinder zu Erwachsenen entwickeln

Wiederkehren eines Krebserkrankung

Eingestelltes Register zur Erfassung radiogener Spatfolgen bei Kindern und Jugendlichen;
erfasste Spatfolgen nach einer Strahlenbehandlung

Name einer kndchernen Vertiefung im Keilbein an der Schadelbasis

Auch Radiotherapie genannt; Bestrahlung von Tumoren mit elektromagnetischen Wellen
Einteilung korperlicher Entwicklungsmerkmale wéhrend der Pubertat

Ubergang von der Kinder- und Jugend- in die Erwachsenenmedizin

Gut- oder bosartige Raumforderung; die bosartige Raumforderung wird Krebs genannt
Seltene bosartige Knochen- oder Weichteiltumore, die aus Knochen-, Knorpel-, Fett- oder

Bindegewebe entstehen

Zweite Krebserkrankung nach Uberleben einer solchen im Kindes- oder Jugendalter
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