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Vorwort

Nachsorge ist Vorsorge

Dank Fortschritten in der Krebsmedizin
kénnen heutzutage viele Menschen mit
Krebserkrankung geheilt werden. Besonders
erfreulich ist die Entwicklung bei Tumorar-
ten, die im Allgemeinen in jungen Jahren
auftreten wie zum Beispiel den Leukamien
und Lymphomen. Wer an einer solchen Er-
krankung leidet, hat gute Chancen, geheilt
zu werden.

Die guten Heilungschancen sind aber oft
nur durch eine zum Teil recht aggressive Be-
handlung der Krebserkrankung zu erzielen.
Fast immer erfordert das eine Chemothe-
rapie und eventuell auch eine Strahlenbe-
handlung, um méglicherweise im Kérper
zuriickgebliebene Krebszellen zu zerstoren.

Leider kdnnen durch eine solch intensive
Behandlung auch gesunde Kdrperzellen
und Organe in Mitleidenschaft gezogen
werden. Das erklart, warum eventuell in
den folgenden Jahren gesundheitliche Sto6-
rungen oder auch die erneute Entwicklung
einer Krebserkrankung als Folge auftreten
kénnen. Es wird daher bei den heutigen
modernen Behandlungsstrategien alles da-

rangesetzt, die Therapie so schonend wie
moglich zu gestalten, ohne dabei jedoch
die Heilungschancen zu schmélern.

Mitmachen lohnt sich

Wer aufgrund einer Leukémie behandelt
werden musste, sollte sich im spateren
Leben einer sogenannten Krebsnachsorge
unterziehen. Durch regelmaBige Kontroll-
untersuchungen wird gepriift, ob Gesund-
heitsstérungen als Folge der Krebsthera-
pie drohen. Es wird auBerdem sorgfaltig
untersucht, ob sich im Kdrper nicht erneut
eine bosartige Erkrankung bildet. Denn ein
solches Risiko ist nach einer Krebserkran-
kung nie mit 100-prozentiger Sicherheit
auszuschlieBen.

Krebsnachsorge ist somit zugleich Krank-
heitsvorsorge. Denn fiir viele potenzielle
Folgeerkrankungen / Spétfolgen der Krebser-
krankung gilt: Je friiher sie erkannt werden,
umso besser lassen sie sich behandeln und
umso effektiver kann langfristigen Beein-
trédchtigungen vorgebeugt werden.
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Warum Nachsorge?

vDerzeit erkranken in Deutschland jedes
Jahr rund 2.200 Kinder und Jugendliche
unter 18 Jahren neu an Krebs. Dank der
bei den meisten Leukémie- und Tumorer-
krankungen guten Heilungschancen steigt
somit die Zahl der Kinder und vor allem
der Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen, die eine Krebserkrankung erfolgreich
iiberwunden haben, stetig an. Somit leben
derzeit ca. 40.000 Menschen in Deutsch-
land, die in ihrer Kindheit oder Jugend an
Krebs erkrankt waren.

Bei typischerweise im Kindes- und Ju-
gendalter auftretenden Krebserkrankun-
gen wie etwa der akuten lymphoblas-
tischen Leukamie (ALL) und der akuten
myeloischen Leukamie (AML), aber auch
anderen Leukamieformen sowie anderen
Tumorerkrankungen haben sich die Be-
handlungsmdglichkeiten und damit die Hei-
lungschancen in den vergangenen Jahren
und Jahrzehnten kontinuierlich verbessert.
Dennoch gilt, dass fiir Menschen, die an
einer Krebserkrankung gelitten haben, eine
spezielle Krebsnachsorge besonders wichtig
ist. Denn durch die intensive Krebstherapie
kann es zu Folgeerkrankungen / Spatfol-
gen in anderen Organsystemen kommen,
und es kann eine weitere Krebserkrankung
begiinstigt werden.

Welche neuen Erkrankungen in der Folge
auftreten, hangt im Wesentlichen von der
Krebserkrankung und der durchgefiihrten
Krebstherapie ab. So spielt es zum Beispiel
eine Rolle, welche Wirkstoffe bei einer
Chemotherapie gegeben wurden und ob
zusétzlich eine Strahlentherapie notwendig
war. Auch die Dosis der Strahlentherapie
nimmt Einfluss.

Die Intensitat der Behandlung hangt
von der Krebserkrankung, aber auch vom
Krankheitsstadium ab und wird an den ein-
zelnen Patienten und entsprechend seiner
individuellen Situation angepasst.

Um eventuell auftretende Folgeerkran-
kungen / Spatfolgen friihzeitig erkennen
und behandeln zu kénnen, wurde und
wird fiir die jeweilige Tumorerkrankung ein
spezieller Nachsorge-Kalender erarbeitet.
Er gibt vor, in welchen Abstanden welche
Untersuchungen durchgefiihrt werden
sollten. Diese Nachsorgeuntersuchungen



bedeuten keineswegs, dass entsprechen-
de Komplikationen auftreten miissen. Sie
sind vielmehr eine SicherheitsmaBnahme,
um sich eventuell anbahnende Folgeer-
krankungen / Spatfolgen schon friih zu
erfassen und zu behandeln.

Notwendige Untersuchungen

Bei jedem Nachsorgetermin wird eine
eingehende klinische Untersuchung durch-
gefihrt, bei der die allgemeine korperliche
Verfassung festgehalten wird. Dabei wird
sorgfaltig gepriift, ob es einen Hinweis
auf ein Wiederauftreten der Leukamie
gibt, also ob sich ein sogenanntes Rezidiv
entwickelt. Um dies friihzeitig zu bemer-
ken und um magliche Folgen der Behand-
lung zu erkennen, werden zusatzlich in
regelméBigen Abstanden risikoadaptierte
Nachsorgeuntersuchungen durchgefiihrt.
Es wird ein individueller Nachsorge-Plan
firr den einzelnen Patienten erarbeitet und
mitgegeben.

Langzeitnachsorge

Wenn 5 bis 10 Jahre nach der Leuka-
miebehandlung vergangen sind, ist die
Wahrscheinlichkeit fiir einen Riickfall sehr
gering, so dass sich der Fokus in der Lang-
zeitnachsorge andert auf eine Pravention
und Krankheitsvorsorge, mégliche neue
Erkrankungen (Spatfolgen) zu erkennen
und zu behandeln.

Dabei sein — Mitmachen

Die Broschiire ,Von der Krebserkrankung
geheilt: Nachsorge ist Vorsorge — Leukamien”
wird von der GPOH-Arbeitsgruppe Nachsorge
und Spatfolgen, LESS (Late Effects Surveil-
lance System) herausgegeben. Broschiire und
Nachsorgeplan werden bei Abschluss der Behand-
lung den Kindern, Jugendlichen und ihren Eltern
ausgehandigt oder an die nachsorgende Klinik
gesandt. Die im Rahmen der Nachsorgeuntersu-
chungen erhobenen Befunde sollten vermerkt und
aufgehoben werden. Hier bietet sich auch die LESS
Nachsorge App an (siehe auch www.nachsorge-
ist-vorsorge.de). So ist auch im Falle eines Arzt-
wechsels zu spateren Zeitpunkten eine liickenlose
Beurteilung der gesundheitlichen Situation im
Hinblick auf mogliche Folgen der Krebserkrankung
und ihrer Behandlung mdglich.

Die zentrale Dokumentation mdchte LESS {iberneh-
men, was jedoch das Einverstandnis der Patienten
(bei Minderjahrigen auch der Eltern) voraussetzt.
Die Erhebung und Analyse der ermittelten Daten
soll unter anderem dazu beitragen, das Wissen um
magliche Folgeerkrankungen / Spatfolgen einer
Krebserkrankung im Kindes- und Jugendalter zu
erweitern. Hierzu ist es wichtig, die jungen Patien-
ten in ihrem spateren Leben maglichst liickenlos
weiterverfolgen zu kénnen. Das setzt voraus, dass
LESS eventuell auftretende Folgeerkrankungen /
Spatfolgen mitgeteilt werden, ebenso wie ein even-
tuell stattfindender Arztwechsel. LESS sollte zudem
im Falle spezieller Fragen mit den ehemaligen
Patienten direkt in Kontakt treten kénnen. Kinder,
Jugendliche und Eltern sowie Angehdrige wie zum
Beispiel Lebenspartner kdnnen ihrerseits jederzeit
mit LESS Kontakt aufnehmen, entweder postalisch
oder via 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

Auf den nachfolgenden Seiten soll darge-
stellt werden, welche Spétfolgen speziell
nach der Behandlung einer Leukdmie auf-
treten kénnen und wie sie sich bemerkbar
machen. Auch wenn das Risiko fiir Spatfol-
gen im Einzelfall nicht sehr hoch ist, sollte
doch jeder Betroffene darum wissen und
die Chancen der Friiherkennung potenzieller
Komplikationen wahrnehmen. Die Krebs-
nachsorge wird so zur Krankheitsvorsorge.

Warum klinische
Studien?

vApropos Spatfolgen: Die in den nachfol-

genden Kapiteln beschriebenen Kompli-
kationen kdnnen, sie miissen aber nicht
unbedingt als Folge der Krebstherapie auf-
treten. Leider lasst sich im Einzelfall nicht
immer zuverlassig abschétzen, ob eine neue
Erkrankung auftritt und man kann bislang
auch nicht vorhersagen, wie hoch das Ri-
siko im individuellen Fall ist. Das erklart,
warum vorsichtshalber allen Betroffenen
zu regelmaBiger Teilnahme an den Nach-
sorgeuntersuchungen geraten wird.
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Die verbesserten Heilungschancen bei
Krebserkrankungen sind vor allem der Tat-
sache zu verdanken, dass die Behandlung
der jeweiligen Krankheiten im Rahmen kli-
nischer Studien durchgefiihrt, kontrolliert
und dabei immer weiter optimiert wurde.

Schon vergleichsweise friih wurde das
Konzept der Behandlung im Rahmen kli-
nischer Studien bei Krebserkrankungen im
Kindes- und Jugendalter etabliert, wobei
die Deutsche Gesellschaft fiir Padiatrische
Onkologie und Hamatologie (GPOH) und die
von ihr gebildeten Studiengruppen feder-
fiihrend waren und sind (www.gpoh.de).

Initiiert wurden Untersuchungen zur Be-
handlung und Nachsorge nach erfolgreicher
Therapie in der Kinderonkologie (www.
kinderkrebsinfo.de). So wurde beispiels-
weise die Zentrale der GPOH Arbeitsgrup-
pe , Spatfolgen — Late Effects Surveillance
System, LESS” eingerichtet. Diese Arbeits-
gruppe soll die nach einer Krebserkrankung
im Kindes- und Jugendalter mdglicherweise
auftretenden Folgeerkrankungen / Spatfol-
gen systematisch erfassen und erforschen
und spezielle Nachsorgeplane/ Nachsorge-
Kalender erarbeiten. Die Studienzentrale LESS
versteht sich dariiber hinaus als iiberregio-
naler Ansprechpartner in Sachen Nachsorge
nach Krebserkrankungen im Kindes- und
Jugendalter. Sie steht bei Fragen den Be-

troffenen selbst sowie deren Familien, aber
auch den Kinder- und Hausérzten offen, die
die jungen Menschen nach Abschluss der
Krebsbehandlung 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 lberarbeitet
(www.ighg.org).

Angebote fiir ehemalige
Krebspatienten

In der im Jahr 2011 gegriindeten Arbeits-
gemeinschaft , Cancer Survivorship” (Griin-
dungsmitglied und damaliger Sprecher:
Prof. Dr. med. Thorsten Langer) arbeiten
alle Arbeitsgruppen auf dem Gebiet der
Nachsorge nach Krebs im Kindes- und Ju-
gendalter zusammen. Nachsorgezentren
und Nachsorgesprechstunden fiir ehemals
krebskranke Kinder und Jugendliche, die
jetzt erwachsen sind, werden derzeit de-
finiert und an verschiedenen Standorten
aufgebaut.

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.

Um junge Erwachsene wahrend der Be-
handlung und in der Nachsorge einer Krebs-
erkrankung besser unterstiitzen zu kénnen,
wurde eine Leitlinie ,Heranwachsende und
junge Erwachsene (AYA, Adolescents and
Young Adults)” verfasst. Die Leitlinie steht
im Internet zum Download bereit unter
bit.ly/3gLx3ta

Am Universitatsklinikum Miinster wurde
auBerdem mit Unterstiitzung der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung eine spezielle
Arbeitsgruppe etabliert, die sich gezielt
mit der Erfassung von Folgeerkrankungen
/ Spatfolgen nach einer Strahlentherapie
im Kindes- und Jugendalter befasst und
unter der Abkiirzung RiSK (Register zur Er-
fassung radiogener Spéatfolgen bei Kindern
und Jugendlichen) bekannt wurde. In einem
Register werden Spatfolgen der Strahlenbe-
handlung systematisch erfasst, was kiinftig
eine bessere Einschatzung des individuel-
len Risikos nach einer Krebsbehandlung
erlaubt und die Erarbeitung schonenderer
Behandlungskonzepte ermdglichen soll. Diese
Arbeitsgruppe arbeitet aktuell nicht mehr.

Es gibt eine Reihe weiterer Initiativen und
Organisationen, die sich in der Tumornach-
sorge bei Kindern, Jugendlichen und Erwach-
senen engagieren. Die Initiativen sind zum
Teil regional und krankheitsbezogen. Die je-
weiligen Arbeitsgruppen wie beispielsweise
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LESS und RiSK sind auf eine gute Zusam-
menarbeit mit den betroffenen Patienten,
ihren Familien und den behandelnden Arz-
ten angewiesen, damit die Dokumentation
auftretender Spatkomplikationen méglichst
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.

Bei den Leukdmien handelt es sich um
bosartige Erkrankungen des blutbildenden
Systems. Im Volksmund ist deshalb gele-
gentlich auch von ,Blutkrebs” die Rede.
Die Erkrankung nimmt ihren Ausgang im
Knochenmark, dem zentralen Ort der Blut-
bildung. Das Knochenmark befindet sich
bei Kindern im Knochen, vor allem in den
Wirbelkdrpern, im Becken und in den lan-
gen Réhrenknochen der Arme und Beine.

\/

Leukamien —
ein Uberblick

lut besteht aus dem fllissigen Blutplasma
sowie aus festen Bestandteilen: Den roten
Blutkdrperchen (Erythrozyten), den weiBen
Blutkdrperchen (Leukozyten) sowie den Blut-
plattchen (Thrombozyten). Charakteristisch
fiir Leukamien ist eine vermehrte Bildung
von Leukozyten, wahrend die Erythrozyten
und die Thrombozyten nicht vermehrt, son-
dern vermindert gebildet werden. Leukozy-
ten haben im Kérper wichtige Funktionen
und sind vor allem fiir die Immunabwehr
bedeutsam. Bei den Leukdmien entstehen
allerdings vermehrt unreife Vorstufen, die
nicht funktionsfahig sind. Sie konnen sich
im Knochenmark ausbreiten und die nor-
male Blutbildung stéren. Es droht dann
ein Mangel an den wichtigen sauerstoff-
tragenden Erythrozyten und es kommt zur
Blutarmut, der sogenannten Andmie. Durch
die ibermaBige Bildung unreifer Leukozy-
ten-Vorstufen entsteht durch die Verdran-
gung aber nicht nur ein Mangel an roten
Blutzellen, sondern auch an Blutplattchen
(Thrombozyten). Diese sind wichtig fiir die
Blutstillung. Und selbstverstandlich fehlt es
an reifen, funktionstlichtigen Leukozyten
zur Immunabwehr.

Die unreifen Leukozyten kénnen zudem aus
dem Knochenmark auswandern und tiber
das Blut in andere Organe wie Lymphkno-
ten, Leber oder Milz, aber auch in das Ge-

hirn gelangen, sich dort vermehren und so
die Funktion des jeweiligen Organs storen.

Leukamien kénnen grundsatzlich in jedem
Lebensalter auftreten. Haufig geschieht dies
schon im Kindes- und Jugendalter. In dieser
Altersgruppe sind Leukamien die haufigste
Krebserkrankung: Rund 600-700-mal jéhr-
lich wird in Deutschland diese Diagnose
bei einem Kind oder einem Jugendlichen
gestellt. Damit machen Leukamien rund
ein Drittel der Krebserkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter aus.

Es gibt verschiedene
Leukamieformen

Bei den Leukamien sind verschiedene
Krankheitsformen zu unterscheiden: Meist
handelt es sich um akute Leukdmien, also
Erkrankungen, die rasch fortschreiten, und
viel seltener um chronische Leukamien, bei
denen sich der Krankheitsprozess langsam
und kontinuierlich entwickelt.

Innerhalb der akuten oder chronischen
Verlaufsformen werden die Leuk&mien auch

danach unterschieden, welcher Zelltyp sich
unkontrolliert vermehrt. Denn es gibt bei
den weiBen Blutkdrperchen Unterschiede
hinsichtlich ihrer Form und ihrer Funktion.
So kennt man die Granulozyten, die unter
dem Mikroskop aussehen, als wiirden sie
kleine Korner (Granula) enthalten. Sie sind
vor allem fiir die Abwehr von Infektionen
mit Bakterien, Viren und Pilzen wichtig. Es
handelt sich dabei um sogenannte Fresszel-
len, denn sie umschlieBen die schadlichen
Eindringlinge, nehmen sie in sich auf und
verdauen sie. Ganz anders die Gruppe der
Lymphozyten, die der Immunabwehr und
vor allem der Abwehr von Viren und Pilzen
dienen. Allerdings bilden sie auch Antikor-
per gegen Bakterien, Viren und andere
Krankheitserreger.

Leukamien mit vermehrter Bildung von
Vorlauferzellen der Granulozyten nennt
man myeloische Leukamien. Solche, die
Lymphozyten betreffen, lymphatische oder
auch lymphoblastische Leukamien.
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Damit gibt es — mit einigen Ausnahmen
— im Wesentlichen vier Krankheitsformen
zu unterscheiden:

e die akute lymphoblastische Leukamie,
kurz ALL,

e die akute myeloische Leukémie, kurz AML,

e die chronisch myeloische Leukamie,
kurz CML und

e die chronisch lymphatische Leukamie,
kurz CLL (siehe auch gesonderte
Broschiire NHL/CLL).

Es gibt weitere Unterteilungen, je nach-
dem welche Zellart die Leukamiezellen
bildet. So lasst sich auch die Gruppe der
Lymphozyten weiter unterteilen in B- und
T-Lymphozyten. Entsprechend gibt es eine
B-ALL und eine T-ALL.

Bei Leukémien im Kindes- und Jugendalter
handelt es sich zu 95 Prozent um akute Leu-
kémien, wobei die akute lymphoblastische
Leukamie mit etwa 80 Prozent der akuten
Falle die haufigste Form darstellt. Sie ist
damit zugleich die haufigste Krebserkran-
kung bei Kindern. Vergleichsweise selten
kommt es im Kindesalter zu einer akuten
myeloischen Leukamie (20 Prozent) und in
weniger als flinf Prozent der Leukamiefalle
zu einer chronischen Leukamie (CML, CLL).
Die betreffenden Patienten sind entweder
langfristig in Behandlung oder erhalten

bzw. erhielten in der Vergangenheit eine
Stammzelltransplantation. Damit haben sie
die gleichen Risiken fiir Folgeerkrankungen
/ Spatfolgen wie auch Patienten mit akuter
Leukamie nach Stammzelltransplantation.
Der Fokus der vorliegenden Broschiire liegt
auf den akuten Leukémien.

Es gibt auBerdem weitere Leukamiefor-
men wie das myelodysplastische Syndrom,
kurz MDS, bei dem die Erkrankung von
Stammzellen des Knochenmarks ausgeht.
Eine besondere Leukédmieform bei Kindern
ist ferner die sogenannte juvenile myelo-
monozytische Leukamie (JMML), die schon
bei Neugeborenen und Kleinkindern auftritt
und bei der ebenfalls unreife weiBe Blutzel-
len, also Leukamiezellen, entstehen und ein
unkontrolliertes Wachstum zeigen. Sowohl
das myelodysplastische Syndrom wie auch
die juvenile myelomonozytische Leukamie
sind jedoch im Kindes- und Jugendalter sehr
seltene Erkrankungen.

Blick in die Forschung

In den westlichen Industrielandern wer-
den die meisten Kinder und Jugendlichen
mit einer Leukamie im Rahmen klinischer
Studien behandelt. Es gibt eine ganze
Vielzahl an aktuell laufenden Studien zu
den jeweiligen Leukamieformen. Dazu ge-
horen auch Studien zu den seltenen Leuk-
amieformen wie dem MDS und der JMML,
wobei die Forscher zum Teil europaweit
und sogar weltweit zusammenarbeiten,
um genlgend Patienten in die Studien
einschlieBen zu konnen. Auch zielge-
richtete Therapien (sog. Tyrosin-Kinase-/
Proteasom-Inhibitoren und Antikorper)

werden in klinischen Studien eingesetzt.
Langzeitfolgen werden im EU Projekt AC-
CELERATE — www.accelerate-platform.
org untersucht. Ein aktueller Uberblick
iber die laufenden Studien ist auf der

Internetseite der Gesellschaft fiir Padiatri-
sche Onkologie und Hamatologie (GPOH)
unter www.gpoh.de zu finden.

ALL - akute
lymphoblastische Leukamie

Bei der ALL, die rund 80 Prozent der aku-
ten Leukamien im Kindes- und Jugendalter
ausmacht, konnen sich die unkontrolliert
vermehrenden unreifen Lymphozyten im
ganzen Korper ausbreiten. Das hat zur Fol-
ge, dass einerseits im Knochenmark nicht
mehr genligend funktionstiichtige Blut-
zellen gebildet werden und andererseits
Funktionsausfalle in den Organen drohen,
in die die Leukédmiezellen eindringen. Ohne
Behandlung kann die Erkrankung innerhalb
weniger Wochen bis Monate zum Tod fiih-
ren. Warum sich eine Leukamie bildet, ist
noch weitgehend unbekannt.

Bemerkbar macht sich die ALL zumeist mit
Symptomen, die auf die gestorte Blutbildung
und die resultierende Blutarmut zuriickge-
hen. Dazu gehoren Blasse, Midigkeit und
Abgeschlagenheit, Lustlosigkeit und das
vermehrte Auftreten von Infektionen mit
Fieber. Weil auch die Blutplattchen nicht
mehr adaquat gebildet werden, kann es
auBerdem zu Haut- und Schleimhautblutun-
gen kommen. Weitere haufige Symptome
sind Knochen- und Gelenkschmerzen, aber
auch Kopfschmerzen, Sehstérungen und Er-
brechen sowie geschwollene Lymphknoten.
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Behandlung hat Folgen
fiir die Nachsorge

Da die ALL keine einheitliche Erkrankung
darstellt, sondern verschiedene Unterformen
maglich sind, ist auch die Therapie nicht bei
allen Kindern gleich. Sie richtet sich vielmehr
nach dem ALL-Typ, dem Alter des Patien-
ten sowie der Schwere und dem Verlauf
der Erkrankung. Die jeweilige Behandlung
der Leukamie ist aber bedeutsam fiir das
spatere Leben und fiir die Nachsorge. Denn
ob ein erhohtes Risiko fiir Schadigungen
an Organen und damit fiir potenzielle Fol-
geerkrankungen / Spatfolgen besteht oder
nicht, hangt maBgeblich davon ab, wie die
Leukamiebehandlung durchgefiihrt wurde,
ob zum Beispiel rasch eine Heilung erzielt
wurde oder ob Riickfalle auftraten und
eine intensivierte Therapie erforderlich war.

Im Allgemeinen wird die ALL durch eine
Chemotherapie behandelt. Bei manchen Pa-
tienten ist zusatzlich eine Strahlenbehand-
lung erforderlich — eine prophylaktische oder
therapeutische Schadelbestrahlung. Die bei
der Chemotherapie verabreichten Zellgifte
(Zytostatika) kdnnen namlich eventuell nicht
oder nur bedingt die Blut-Hirn-Schranke
iberwinden. Sie dringen damit mdglicher-
weise nicht in ausreichender Konzentration
bis ins Gehirn vor. Dies kann dann eine zu-
satzliche Bestrahlung notwendig machen.
Unter Umsténden wird auch eine allogene

Stammzelltransplantation mit gegebenenfalls
Ganzkorperbestrahlung notwendig. Bei der
allogenen Stammzelltransplantation erhalt
der Patient von einem geeigneten Spender
gesunde Stammzellen, die eine normale
Blutbildung erméglichen sollen.

Gute Heilungschancen

Die Heilungschancen der ALL sind gut, 80
bis 90 Prozent der betroffenen Kinder und
Jugendlichen kdnnen durch die heutigen Be-
handlungsmaBnahmen geheilt werden und
ein weitestgehend normales Leben fiihren.

Die Behandlung kann allerdings neben den
Leukamiezellen auch gesunde Zellen und
Gewebe schadigen, was langfristige Folgen
fir die Gesundheit haben kann (Spatfolgen).
Das gilt fiir die Chemotherapie ebenso wie
fir eine Strahlentherapie und vor allem fiir
die allogene Stammzelltransplantation.
Die Spéatfolgen kénnen viele Organsyste-
me betreffen.

AML - akute myeloische
Leukamie

Etwa 15 bis 20 Prozent der Kinder und
Jugendlichen mit einer akuten Leukamie
weisen eine AML auf, die damit die zweit-
héufigste Leukamieform in dieser Altersgrup-
pe darstellt. Laut Angaben des Deutschen
Kinderkrebsregisters in Mainz erkranken pro
Jahr in Deutschland insgesamt 110 Kinder

und Jugendliche an einer AML, 90 Kinder
davon im Alter bis zu 14 Jahren.

Wie bei der ALL bilden sich bei der AML
ebenfalls vermehrt unreife weiBe Blut-
zellen (Leukozyten), allerdings aus einem
anderen Zelltyp, den sogenannten myeloi-
schen Zellen. Das sind Vorlauferzellen von
Granulozyten. Die verschiedenen Formen
der AML zeigen einen etwas unterschied-
lichen Krankheitsverlauf und weisen auch
unterschiedliche Heilungsaussichten auf.
Fir die Nachsorge ist es wichtig, den ge-
nauen Behandlungsplan zu kennen, da der
betreuende Arzt dann weiB, worauf er bei
potenziellen Folgeerkrankungen / Spatfol-
gen zu achten hat.

Die Leukémiezellen kdnnen sich auch bei
der AML rasch im ganzen Korper ausbreiten,
wenn keine adaquate Behandlung begonnen
wird. Die Uberproduktion der unreifen Zellen
beeintrachtigt die normale Blutbildung, es
kommt zwangslaufig zu Storungen der Blut-
bildung und in deren Folge zur Blutarmut
und zu einer gestorten Blutgerinnung, also
einem erhéhten Blutungsrisiko. AuBerdem
drohen Beeintrachtigungen der Funktion
verschiedener Organe, in denen die Leuka-
miezellen sich breitmachen. Die Symptome,
mit denen die Krankheit sich bemerkbar
macht, sind daher zumeist vergleichbar
den Symptomen bei der ALL.

Keine Behandlung nach Schema F

Die Behandlung der AML richtet sich wie bei
der ALL nach dem jeweiligen Krankheitstyp
und nach den individuellen Untersuchungs-
befunden. Sie geben Hinweise auf die Hei-
lungsaussichten, also auf die Prognose des
Patienten. Daran orientieren sich die Arzte
bei der Therapieplanung. Sie versuchen, Pa-
tienten mit guten Heilungsaussichten nicht
unndtig aggressiven Behandlungsverfahren
auszusetzen und bei Patienten mit eher
nicht so guter Prognose maoglichst keine
Heilungschancen zu vergeben. Patienten mit
AML werden deshalb je nach vorliegenden
Befunden in bestimmte Risikogruppen un-
terteilt und entsprechend den ermittelten
Prognosefaktoren behandelt.

Weiterhin intensive Forschung
Behandelt wird die AML mittels einer

Chemotherapie und wenn notwendig, wie

bei der ALL, zusatzlich mit einer Bestrah-
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lung des Schadels sowie gegebenenfalls
mit einer allogenen Stammzelltransplan-
tation. In 80 bis 90 Prozent der Falle lasst
sich die Krankheit damit zuriickdréngen.
Allerdings entwickeln etwa 30 Prozent der
Patienten einen Riickfall (Rezidiv). Dann ist
nach einer intensiven Chemotherapie und
einem erfolgreichen , Zuriickdrangen” der
AML eine allogene Stammzelltherapie zu
erwagen (siehe ALL).

Trotz deutlicher Verbesserungen der the-
rapeutischen Mdglichkeiten sind die Hei-
lungschancen bei der AML leider bislang
nicht ganz so gut wie bei der ALL. Die Hei-
lungsraten liegen mit zirka 70 bis 80 Prozent
etwas niedriger. Es wird deshalb intensiv
weiter geforscht, um die Behandlungsmaog-
lichkeiten und damit die Heilungschancen
noch weiter zu verbessern.

Fiir die von der AML geheilten Kinder
heiBt es wie auch bei der ALL: Die Behand-
lung kann neben den Leukdmiezellen auch
gesunde Zellen und Gewebe schadigen,
was langfristige Folgen fiir die Gesundheit
haben kann (Spétfolgen). Das gilt fiir die
Chemotherapie ebenso wie fiir eine Strah-
lentherapie und vor allem fiir eine allogene
Stammzelltransplantation. Die Folgeerkran-
kungen / Spatfolgen kénnen nahezu alle
Organsysteme betreffen.

Auf jeden Fall: Nachsorge

Nach Abschluss der Behandlung einer
Leukamie ist eine langfristige Nachsorge
wichtig. Es geht darum zu priifen, ob mog-
licherweise die Erkrankung zuriickkommt,
also ein Rezidiv auftritt. AuBerdem hat
die Nachsorge das Ziel, potenzielle Folgen
der im Einzelfall doch recht aggressiven
Behandlung friih zu erkennen, um eine
friihzeitige Therapie der Komplikationen
einleiten zu konnen.

Sowohl die Chemo- als auch die Strah-
lentherapie konnen gesunde Zellen und
Organe im Korper schadigen und in ihrer
Funktion beeintrachtigen. Ist dies der Fall,
so kann das auf lange Sicht mit einem er-
hohten Krankheitsrisiko verbunden sein.
Die Nachsorge ist dazu da, die eventuel-
len Folgeerkrankungen / Spatfolgen durch
Friiherkennung und ziigige Behandlung zu
begrenzen. Das betrifft nicht nur die kor-
perlichen, sondern auch die psychischen
Folgen der sehr belastenden Erkrankung
und ihrer Behandlung. Spétfolgen kénnen
den weiteren Lebensweg, beispielsweise
die berufliche Karriere und die Familienpla-
nung beeinflussen. Die Belastung durch eine
Krebserkrankung eines Kindes betrifft auch
immer die gesamte Familie, so dass in der
Nachsorge insbesondere bei kleinen Kindern
mit Leukamien die gesamte Familie mit in
die Nachsorge einbezogen werden muss.

RegelmaBige Kontrolluntersuchungen

Die Nachsorge beginnt schon mit der The-
rapieabschlussuntersuchung, in der die Pa-
tienten, bei Kindern auch die Angehdorigen,
iiber die Bedeutung der Nachsorge informiert
werden. Sie erhalten dann idealerweise
auch bereits die Nachsorgebroschiire und
einen Nachsorgeplan, aus dem sich die
jeweiligen Termine der Nachsorgeunter-
suchungen ergeben. Der Nachsorgeplan
beriicksichtigt dabei auch die individuelle
Risikosituation. Bei der Untersuchung ste-
hen das Gesprach mit dem Arzt, der nach
maglichen Symptomen fragt, sowie die kor-
perliche Untersuchung und auch eine Blut-
untersuchung im Mittelpunkt. Je nachdem
welche Leukamiebehandlung durchgefiihrt
wurde und welche Befunde bei den Basis-
untersuchungen erhoben wurden, kénnen
dariiber hinaus weitere Untersuchungen
notwendig sein.

In der ersten Zeit nach Abschluss der
Krebsbehandlung sind die zeitlichen Ab-

stande zwischen den Nachsorgeuntersu-
chungen vergleichsweise kurz. Kommt es
nicht zu neuen Erkrankungen oder zum
Rezidiv, werden die Zeitintervalle in der
Folgezeit langer. Es ist deshalb sinnvoll,
die urspriingliche Therapie wie auch die
Befunde der Nachsorgeuntersuchungen
im Nachsorgeplan zu protokollieren oder
durch den Arzt protokollieren zu lassen
und diesen Nachsorgeplan zu den nach-
folgenden Untersuchungen mitzubringen.
So kann sich der jeweilige Arzt rasch einen
Uberblick dariiber verschaffen, wie der Pa-
tient behandelt wurde und weiB3, worauf
er besonders zu achten hat. Hier hilft die
LESS Nachsorge App (www.nachsorge-
ist-vorsorge.de)

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 Folgeer-
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krankungen / Spatfolgen der Behandlung
zum Tragen kommen, wegen des frithen
Erkrankungsalters und der noch deutlich
langeren Lebenszeit ungleich hdher als
bei einem dlteren oder alten Menschen,
der Krebs hatte. Da die Behandlung der
verschiedenen Leukdmien unterschiedlich
ist, konnen sich auch die empfohlenen Un-
tersuchungen und Untersuchungsintervalle
bei den Tumorformen unterscheiden.

\/

Kommt die
.Leukéimie zuriick?
[ ]

[ ]
[ }

rotz der sehr guten Heilungschancen
bei der Erstbehandlung einer Leukamie
bei Kindern und Jugendlichen besteht ein
gewisses Risiko fiir das erneute Auftreten
der Leukamie. Wie hoch dieses Risiko ist,
hangt von der individuellen Situation ab,
davon welche Leukamie-Risikofaktoren
vorlagen und wie gut die Leukamie be-
handelt werden konnte. Ursache eines
Riickfalls nach zunéchst erfolgreicher Be-
handlung sind einzelne Leukamiezellen,
die unerkannt im Korper zuriickgeblieben
sind und die Behandlung mit Chemo- und
eventuell auch Strahlentherapie schadlos
+Uberlebt” haben.

Knapp zehn bis 15 Prozent der Kinder
und Jugendlichen mit ALL und bis zu 20
Prozent derjenigen mit einer AML erleben
nach Abschluss der Erstbehandlung eine
solche Situation. Die Leukdmie wird dann
selbstverstandlich erneut behandelt, und das
oft mit aggressiveren Behandlungsverfah-
ren. Dennoch sind die Heilungsaussichten
leider nicht so gut wie bei der erstmaligen
Therapie.

Nachsorgeempfehlungen fiir ALL-
und AML- Patienten

Besonders engmaschig erfolgt die Uber-
wachung nach einer ALL im ersten Jahr
nach Behandlungsabschluss mit monatli-

chen Kontrolluntersuchungen. Im zweiten
und dritten Jahr sollten diese vierteljahrlich
und im vierten und fiinften Jahr halbjahrlich
durchgefiihrt werden. Nach Ablauf des fiinf-
ten Jahres reichen im Allgemeinen einmal
jahrliche Kontrolluntersuchungen.

Die Nachsorgeuntersuchungen nach ei-
ner AML sollten im ersten und zweiten
Jahr vierteljahrlich und im dritten, vierten
und fiinften Jahr halbjahrlich stattfinden.
Gibt es keine guten Griinde fiir ein anderes
Intervall, so sind nach dieser Zeit jahrliche
Kontrolluntersuchungen ausreichend.

Blick in die Forschung:
Wie hoch ist das Krebsrisiko
Jedes Jahr erkranken in Deutschland etwa
2.100 Kinder und Jugendliche unter 18
Jahren an Krebs. In etwa zehn Prozent der
Falle liegt der Erkrankung eine bekannte
erbliche Veranderung zugrunde oder es
liegt ein sogenanntes Krebspradispositi-
onssyndrom vor, also eine genetisch be-
dingte Erkrankung mit hohem Krebsrisiko.
Eine solche genetische Krebspradispositi-
on ist die bedeutendste bekannte Krebs-
ursache im Kindesalter.
Mit ihrer Erforschung beschaftigt sich
insbesondere die Forschergruppe um
Professor Dr. Christian P. Kratz aus Han-
nover. Die Wissenschaftler wollen durch
ihre Forschungsprojekte besser verste-
hen, mit welchen Risiken Krebspradispo-
sitionssyndrome einhergehen und welche
Mechanismen der Krebsentstehung zu-
grunde liegen. Sie wollen zudem priifen,
ob die Friiherkennung fiir die Betroffenen
einen gesundheitlichen Vorteil bringt.
Weiterflihrende Informationen gibt es auf
der Internetseite der Forschungsinitiative
unter www.krebs-praedisposition.de
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Gibt es Spiatfolgen einer Chemotherapie?

ei den Medikamenten, die zur medika-
mentdsen Behandlung einer Krebserkran-
kung, also zur Chemotherapie, eingesetzt
werden, handelt es sich um sogenannte
Zytostatika. Das sind Substanzen, die als
Zellgift wirken und (iber verschiedene Me-
chanismen die Tumorzellen zum Absterben
bringen. Leider gelingt dies noch nicht so
gezielt, dass nur die Tumorzellen zerstort
werden. Zytostatika kdnnen auch gesunde
Zellen angreifen, was das Auftreten ge-
sundheitlicher Komplikationen nach sich
ziehen kann. Nicht immer zeigen sich sol-
che Schadigungen sofort. Oft entwickeln sie
sich langsam und werden erst nach einer
gewissen Zeit auffallig, weshalb man auch
von Spétfolgen der Chemotherapie spricht.

Die verschiedenen Organe des Korpers
sind gegeniiber potenziell schadigenden
Wirkungen der Chemotherapie unterschied-
lich empfindlich. Das Risiko, dass Spatfol-
gen auftreten, hangt unter anderem davon
ab, wie die Krebsbehandlung durchgefiihrt
wurde und welche Zytostatika dabei ein-
gesetzt wurden.

Nachsorge im Internet

Bei Personen, die aufgrund einer ALL oder
AML behandelt wurden, ist das Risiko fiir
Folgeschaden im Bereich des Herzens zum
Beispiel erhoht, wenn sogenannte Anthra-
zykline zum Einsatz gekommen sind. Ein
erhohtes Risiko einer Knochenschadigung
besteht dagegen nach einer ALL-Behandlung
mit Prednison, Dexamethason oder Aspara-
ginase, wahrend nach der Behandlung mit
[fosfamid und seltener nach Cyclophosphamid
verstarktes Augenmerk auf die potenzielle
Entwicklung von Schaden an den Nieren und
den ableitenden Harnwegen zu legen ist.
Die langfristigen Nebenwirkungen einer rein
chemotherapiebasierten ZNS-Therapie sind
wahrscheinlich sehr gering, jedoch bislang
nicht abschlieBend untersucht.

Bei den Keimdriisen, also den Hoden bei
Jungen und den Eierstocken bei Madchen,
ist das Risiko fiir Folgeschaden generell ab-
hangig von der Intensitat der Therapie. Dies
sind somit die Organe, auf die im Rahmen
der Nachsorge besonderes Augenmerk zu
richten ist. Hiervon abhangig ist das Risiko

Zur Nachsorge bei Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen nach Krebserkran-
kung gibt es im Internet Informationen unter unserer LESS Homepage www.nachsor-
ge-ist-vorsorge.de, aber auch unter www.kinderkrebsinfo.de, einem Informati-

onsportal der Gesellschaft fiir padiatrische Onkologie und Hamatologie. Umfassende
Informationen zu Leukamien einschlieBlich Hinweisen zur Nachsorge finden sich auBer-
dem auf der Internetseite der deutschen Krebsgesellschaft unter www.krebsgesell-
schaft.de

einer eingeschrankten Fruchtbarkeit und bei
Madchen eines vorzeitigen Eintretens der
Wechseljahre (Menopause).

Patienten mit einer Promyelozytenleuka-
mie (AML M3) erhalten heutzutage keine
klassische Chemotherapie, sondern meist
Avrsentrioxid und Vitamin-A-Séure und haben
damit ein deutlich vermindertes Risiko fiir
Folgeerkrankungen / Spatfolgen.

Nach einer Schéadelbestrahlung bei ALL
oder AML sollen Zweittumore im Fokus
der Nachsorge stehen, u.a. Schilddriisen-
krebs, Hautkrebs (Basaliome), Hirntumore
(Meningeome), gegebenenfalls Brustkrebs
und mégliche Hormonverénderungen, auch
zehn, 20 und 30 Jahre spater.

oo

Gibt es Spatfolgen
an den Knochen?

Nach einer Leukamiebehandlung kann es zu
Spatfolgen im Bereich der Knochen kommen.
Das Risiko ist vor allem erh6ht, wenn zur Be-
handlung der Leukamie Glukokortikoide wie
zum Beispiel Prednison und Dexamethason
eingesetzt wurden, wie es beispielsweise bei
derALL iiblich ist. Aktuellen Befunden zufolge
ist — je nach Alter bei der Erkrankung — bei
10 bis sogar 20 Prozent der so behandelten
Patienten mit einer Knochenschadigung und
konkret einer sogenannten Knochennekrose
innerhalb der ersten fiinf Jahre zu rechnen.

Die Komplikationen betreffen vor allem
die groBen Gelenke Hiift-, Knie- und Schul-
tergelenk und machen sich blicherweise
mit Schmerzen und Einschrdnkungen der
Bewegungsfahigkeit bemerkbar. In manchen
Fallen kénnen einzelne Knochen sogar so
geschadigt sein, dass ein Gelenkersatz not-
wendig ist. Wer in seiner Jugend an einer
Leukamie erkrankte, sollte deshalb beim
Auftreten von Gelenkschmerzen in spate-
ren Jahren hellhdrig werden und rasch eine
Abklarung der Beschwerden beim Arzt an-
streben. Ein besonders erhdhtes Risiko liegt
in den ersten drei bis fiinf Jahren nach der
Therapie vor. Dabei sollte man jedoch nicht
nur einen Orthopaden konsultieren, sondern
sich moglichst auch bei einem Onkologen
vorstellen, da dieser das Risiko einer Folge-
schadigung bei der entsprechenden Krebs-
behandlung am ehesten einschatzen kann.
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Gibt es Spatfolgen
am Herzen?

ie Aufgabe des Herzens besteht vor
allem darin, kontinuierlich Blut durch das
Kreislaufsystem des Korpers zu pumpen
und die Organe und Gewebe so mit Sau-
erstoff und Nahrstoffen zu versorgen sowie
Kohlendioxid und Stoffwechsel-Schlacken
abzutransportieren. Das Herz vollbringt da-
bei eine nahezu unvorstellbare Leistung: Im
Durchschnitt schlagt es 60- bis 80-mal pro
Minute und beférdert dabei vier bis sechs
Liter Blut durch die GefaBe. Das sind rund
7.500 Liter pro Tag! Das ist nur dank einer
starken Muskulatur in den unterschied-
lichen Herzbereichen (linker und rechter
Vorhof sowie linke und rechte Hauptkam-
mer) maglich, die sich in regelmaBigen Ab-
standen zusammenzieht und erschlafft und
dadurch das Blut aus den Herzkammern in
die Lunge und in den Kdrper pumpt.

Bestimmte Medikamente, die bei der
Chemotherapie eingesetzt werden, wie
etwa das Doxorubicin (Handelsname Ad-
riamycin), kdnnen die Herzmuskelzellen
schadigen und es kommt in seltenen Fallen
zum Krankheitsbild der sogenannten dila-
tativen Kardiomyopathie. Charakteristische
Symptome einer solchen Erkrankung sind
Midigkeit, Atemnot (insbesondere nach
Anstrengungen) und Wassereinlagerungen
im Gewebe (Odeme). AuBerdem kann es zu
Herzrhythmusstdrungen kommen, was aber
nur sehr selten der Fall ist. Wie hoch das

Risiko einer Herzschadigung als Folge der
Krebstherapie ist, hangt von verschiedenen
Faktoren ab. Ein erhéhtes Risiko besteht:

* jelanger die Leukamietherapie zurlickliegt,

* bei einer Behandlung mit speziellen
Zytostatika wie zum Beispiel Doxorubicin,
Daunorubicin, Epirubicin, Mitoxantron,
Idarubicin und Amsacrin,

® bei einer hohen Dosierung dieser Zytostatika,

* bei einer Strahlentherapie im

* Brustbereich, die das Herz miterfasst,

* bei einem Alter von weniger als flinf
Jahren bei der Tumorbehandlung,

* hei Vorliegen eines angeborenen Herzfehlers,

* bei Ubergewicht sowie

* bei Rauchern.

Blick in die Forschung:

Wie hoch ist das Risiko fiir das Herz?

Wird bereits im Kleinkindalter eine Chemotherapie mit bestimmten Zytostatika, den
sogenannten Anthrazyklinen notwendig, so kann das Konsequenzen fiir die spatere
Herzgesundheit haben. Es besteht vor allem ein erhohtes Risiko, dass in spateren Jah-
ren die Pumpleistung des Herzens nachlasst und sich eine sogenannte Kardiomyopa-
thie entwickelt, eine Therapiefolge, die die Experten als Kardiotoxizitat bezeichnen.
Wie hoch dieses Risiko ist, hangt von der Dosis des verabreichten Zytostatikums, vom
Alter des Kindes bei der Behandlung und von der Dauer der Zeit nach Abschluss der
Therapie ab.

Vor dem Hintergrund des erhohten Risikos fiir eine Herzschadigung wurden die inter-
nationalen Nachsorgeempfehlungen systematisch Uberarbeitet und festgelegt. Dabei
wurde betont, dass auch in der Langzeitnachsorge routinemaBige Untersuchungen der
Herzgesundheit wichtig sind und das ganz besonders, wenn bei der Krebsbehandlung

Anthrazykline verabreicht wurden. Die Nachsorge sollte dann unbedingt von einem
Facharzt, also einem Kardiologen, erfolgen.

Derzeit wird hinsichtlich der Kardiotoxizitat eine spezielle Studie fiir ehemalige Patien-
ten mit einer Krebserkrankung in Zusammenarbeit des Nachsorgenetzwerks LESS, dem
Kompetenznetz Angeborene Herzfehler, den Kinderkardiologen und der Gesellschaft
fiir Padiatrische Onkologie und Hamatologie (GPOH) durchgefiihrt. Untersucht wird
darin, wie hoch das Risiko fiir eine verminderte Pumpleistung des Herzens nach einer
Anthrazyklinbehandlung ist.

Ein weiteres Ziel der Studie ist der Aufbau einer moglichst optimalen Struktur zur
Versorgung der mit Anthrazyklinen behandelten Kinder, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen und deren Anbindung an die Kinderkardiologen und Kardiologen des
Kompetenznetzes Angeborene Herzfehler. Dadurch soll die Erfassung und die eventuell
erforderliche Therapie von kardiologischen Spatfolgen bei Kindern und Jugendlichen
nach einer Krebserkrankung zuverlassig gewahrleistet werden.
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Nachsorgeempfehlungen

Storungen der Herzfunktion zeigen sich
manchmal schon wahrend oder kurz
nach Ende der Tumortherapie. Meistens
entwickeln sie sich jedoch erst eine gewisse
Zeit nach Abschluss der Behandlung. Da
sich die Veranderungen oft langsam und
schleichend ergeben, sind regelmaBige
Untersuchungen des Herzens und seiner
Funktion im Rahmen der Nachsorge
wichtig. Die Experten raten, regelmaBig
nach Ende der Behandlung (entsprechend
der IGHG Empfehlung unter www.ighg.org)
z. B. alle 5 Jahre eine Echokardiographie,
also eine Ultraschalluntersuchung des
Herzens (oft auch Herzecho genannt),
vornehmen zu lassen sowie bei Bedarf ein
EKG (Elektrokardiogramm) schreiben zu
lassen. Beide Untersuchungen sind nicht
schmerzhaft, belasten den Organismus nicht
und sind ihrerseits nicht mit gesundheitlichen
Risiken verbunden.

Aktuelle Empfehlungen werden von der
International Guideline Harmonization Group
(www.ighg.org) formuliert. Zeigen sich
Auffalligkeiten, so sollte je nach Schwere-
grad zum Beispiel der jahrliche Rhythmus
der Kontrolluntersuchungen auch nach fiinf
Jahren beibehalten oder es sollten entspre-
chende MaBnahmen ergriffen werden.

V.

Gibt es Spatfolgen
im Bereich der
GefaBBe und des
‘Stoffwechsels?

eben direkten Schadigungen am Herzen
drohen auBerdem Veranderungen am Ge-
faBsystem, wobei Arterien wie auch Venen
betroffen sein kénnen. Die Veranderungen
kénnen sich negativ auf verschiedene Or-
gane auswirken, darunter das Herz, die
Nieren und das Gehirn. Treten zusatzlich
Stérungen des Stoffwechsels auf, wird die
Entwicklung entsprechender Erkrankungen
zusatzlich begiinstigt. Damit steigt das Risiko
fiir Komplikationen wie zum Beispiel eine
Beinvenenthrombose, eine Lungenembolie,
einen Herzinfarkt und einen Schlaganfall.

Zusatzlich zur direkten Schadigung der
GefaBe kann es zum Auftreten von Stoff-
wechselstorungen im Sinne eines , Metabo-
lischen Syndroms” (Ubergewicht, Fettstoff-
wechselstérung, Bluthochdruck, gestorte
Glukosetoleranz oder Diabetes) kommen,
insbesondere dann, wenn die Bauchspei-
cheldriise im Strahlenfeld lag.

Vorbeugung von Herz- und
GefaBerkrankungen

Das Risiko fiir solche Stoffwechselerkran-
kungen steigt unabhangig von einer Krebs-
therapie mit zunehmendem Lebensalter.
Bekannte Risikofaktoren sind unabhangig
von der Krebserkrankung unter anderem
Ubergewicht, Rauchen, ein hoher Blutdruck
und ein Diabetes mellitus.

Patienten, die aufgrund ihrer Behandlung
ein erhdhtes Risiko fiir die Entwicklung einer
Herz-Kreislauf-Erkrankung haben, sollten
daher unbedingt darauf achten, dass sie
weitere Risikofaktoren fiir die Herz- und
GefaBgesundheit vermeiden. Ratsam sind
eine gesunde Erndhrung und regelmaBige
sportliche Betatigung. Wer Leistungssport
betreiben mdchte, sollte vorher aber unbe-
dingt einen Arzt konsultieren. Zum Thema
Erndhrung und Bewegung gibt es jeweils
eine LESS-Broschiire mit wertvollen Tipps.

peoce

Gibt es Spatfolgen an

‘den Nieren?

Der Mensch besitzt im Normalfall zwei
Nieren, die links und rechts der Wirbel-
saule im hinteren Bauchraum liegen. Zu
den Hauptaufgaben der Nieren gehort es,
das Blut zu filtern und dabei den Wasser-,
Saure-Basen- und Mineralstoffhaushalt
des Korpers zu kontrollieren und Abfall-
produkte des Stoffwechsels mit dem Urin
zur Ausscheidung zu bringen. Dazu besitzt
jede Niere etwa eine Million Nephrone,
die jeweils aus einem Filterelement, dem
sogenannten Glomerulus, und einem sich
daran anschlieBenden Kanalsystem, dem
Tubulus, bestehen.

Die Nieren bilden bei Erwachsenen tag-
lich etwa 180 Liter Primarharn. Nur etwa
ein Prozent davon (1,5 Liter) gelangt als
Sekundarharn in die Harnblase und wird
als Urin ausgeschieden.

Infolge der Chemotherapie kénnen die
Nephrone geschadigt werden. Das Filter-
system der Niere kann dadurch so gestort
sein, dass Stoffe, die eigentlich im Korper
noch gebraucht werden, mit dem Urin aus-
geschieden werden, wahrend andererseits
Substanzen, die zur Ausscheidung gelangen
sollten (wie Abfallprodukte und Giftstoffe),
im Korper bleiben und dort Schaden anrich-
ten. Die Stérungen kdnnen zum Beispiel zur
Folge haben, dass zu viele Mineralstoffe, die
eigentlich noch im Korper bendtigt werden,
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oder dass EiweiBstoffe (Proteine), die bei
der Filtration zuriickgehalten werden soll-
ten, ungehindert passieren und mit dem
Urin ausgeschieden werden (Proteinurie).
Es kann ebenso sein, dass Blutzellen, die
eigentlich ebenfalls zurlickgehalten werden
sollten, zur Ausscheidung kommen (Hama-
turie) oder dass andererseits zu viel Fliis-
sigkeit zuriickgehalten und in das Gewebe
eingelagert wird (Odembildung).

Ein erhohtes Risiko fiir eine Nierenscha-
digung besteht

e dosisabhangig bei einer Chemotherapie
zum Beispiel mit Cisplatin oder Carboplatin
sowie Ifosfamid oder Cyclophosphamid,

¢ bei einer Strahlentherapie im Bereich
der Nieren,

e wenn bereits vor der Therapie
Nierenfunktionsstérungen bestanden
haben,

e wenn im Rahmen der Tumorbehandlung
eine Niere operativ entfernt werden muss.

Kommt es zur Nierenschadigung, so kann
dies weitreichende Konsequenzen fiir die
Gesundheit haben. So kann eine schwere
Nierenschadigung direkt zur Erhohung des
Blutdrucks (Hypertonie), zu Blutarmut (Ana-
mie) und auch zu einem Vitamin D-Mangel
flihren, der wiederum den Knochenstoff-
wechsel und das Knochenwachstum be-
eintrachtigen kann. Auch Schadigungen
der ableitenden Harnwege und der Blase

kénnen auftreten. Der Nachweis von Blut
im Urin kann ein Hinweis hierauf sein.

Nachsorgeempfehlungen

Um eine Nierenschadigung rechtzeitig zu
erkennen, empfehlen die Experten eine regel-
maBige Kontrolle der Nierenfunktion. Dazu
soll in den Jahren nach Behandlungsende
oder bei Beschwerden wie Wassereinla-
gerung oder Muskelkrampfen mindestens
einmal jahrlich eine Blut- und Urinuntersu-
chung erfolgen.

Die Termine der Kontrolluntersuchungen
sollten unbedingt eingehalten werden, auch
wenn keine korperlichen Anzeichen einer
Nierenschadigung vorliegen. Denn eine
Nierenschadigung kann lange Zeit unbe-
merkt bleiben, da die enorm groBe Zahl an
Nephronen Schadigungen iiber einen lan-
gen Zeitraum hinweg , vertuschen” kann.

‘...

Gibt es besondere Spatfolgen

Jur das Nervensystem?

Die bei der Chemotherapie eingesetzten
Zytostatika kdnnen zumindest voriiberge-
hend auch Nervenzellen schadigen. Diese
Nebenwirkung bezeichnen die Mediziner
als Neurotoxizitat. Wie hoch das Risiko fiir
Nervenschadigungen ist, hangt von den
eingesetzten Zytostatika (u.a. Methotrexat)
und deren Dosierung ab. Neuropsychologi-
sche Folgen, wie z. B. Konzentrations- und
Merkfahigkeitsstorungen kdnnen auftreten.

Aber auch das Zytostatikum Vincristin kann
zu Empfindungsstorungen (Sensibilitatssto-
rungen) und zu Parasthesien fiihren, also zu
Missempfindungen wie Kribbeln, Prickeln,
Jucken, Kalte-, Warmeempfindungen oder
dem Gefiihl, als wiirden Ameisen (iber die
Haut laufen. Solche Beschwerden bilden sich
in aller Regel nach der Behandlung zuriick,
was allerdings Monate und in Einzelféllen
Jahre dauern kann.

Infolge der Schadigungen von Nerven,
eventuell gepaart mit Veranderungen im
Bereich der GefaBe kann es auch zur Ausbil-
dung eines sogenannten Raynaud-Syndroms
als Folge der Chemotherapie kommen.
Dabei ziehen sich — meist ausgeldst durch
Kalte — die BlutgefaBe in Fingerspitzen oder
Zehen zusammen. Die betreffenden Finger
oder Zehen erblassen von der Spitze her
und sehen regelrecht weil gefarbt aus. Die
Veranderungen bilden sich meist innerhalb

kurzer Zeit spontan zuriick, was jedoch
mit Schmerzen verbunden sein kann. Das
Phénomen kann immer wieder auftreten.
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Die Strahlentherapie hat bei Leukdmien
das Ziel, nach der Chemotherapie noch im
Korper (insbesondere im Gehirn) verblie-
bene Leukamiezellen zu eliminieren. Dabei
kann es geschehen, dass auch gesunde
Zellen Schaden nehmen und Gewebe in
Mitleidenschaft gezogen wird, was lang-
fristige Folgen fir die betroffenen Organe
haben kann.

Problembereich Kopf

Da die bei der Chemotherapie verab-
reichten Zytostatika zum Teil die Blut-Hirn-
Schranke schlechter tiberwinden, wird bei
den Leukamien im Falle einer Strahlenbe-
handlung meist der Kopfbereich/das Gehirn
bestrahlt. Das kann je nach Strahlendosis
zu Wachstumsveranderungen fiihren. Das
Risiko nach einer Schadelbestrahlung fiir
einen Zweittumor im Strahlenfeld (z. B. ein
Meningeom, einen bdsartigen Gehirntumor,
ein Schilddriisen-Karzinom oder ein Osteo-
sarkom) ist erhoht.

Muss eine Leukdmie oder ein Tumor im
Kopfbereich bestrahlt werden, so kommt
es im Allgemeinen zum Haarausfall, wobei
die Haare wie bei der Chemotherapie nach
einer gewissen Zeit wieder nachwachsen
konnen. Das ist nicht der Fall, wenn eine
hohe Strahlendosis erforderlich war und
die Haarwurzeln zerstort wurden. Dann ist
der Haarverlust nicht mehr reversibel, die

Gibt es Spatfolgen der Strahlentherapie?

Haare wachsen nicht nach. Bei lokalisier-
ten 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
in Abhangigkeit von der Strahlendosis in
seltenen Féllen die Hirnanhangdriise (Hy-
pophyse) schadigen, was Stérungen im
Hormonhaushalt nach sich ziehen kann.
Das kann ungiinstige Folgen auf die Funk-
tion der Schilddriise, der Nebennieren und
der Keimdriisen haben. AuBerdem kann
die Produktion von Wachstumshormonen
beeintrachtigt sein. Es ist wichtig, in den
Nachsorgeuntersuchungen solche Stérun-
gen zu erfassen, da Veranderungen im
Hormonhaushalt durch eine hormonelle
Behandlung ausgeglichen werden kénnen.
In solchen Fallen sollte ein in der Kinder-
und Jugendmedizin versierter Endokrinologe
hinzugezogen werden.

Auch wenn im Halsbereich bestrahlt wer-
den muss, drohen langfristig Storungen der
Funktion der Schilddriise, die ein gegentiber
Strahlen sehr empfindliches Organ darstellt.
Funktionsstorungen der Schilddriise lassen
sich gut durch Hormonbestimmungen er-
fassen und im Falle von sich langsam ent-

wickelnden Defiziten rechtzeitig durch eine
Hormonsubstitution behandeln.

Schulische Probleme

Es gibt Berichte, denen zufolge einige
Kinder nach einer Leukdmiebehandlung
Probleme in der Schule haben. Dies kann
durchaus Folge einer Krebserkrankung sowie
der Krebsbehandlung sein, wobei in erster
Linie Kinder betroffen sind, bei denen eine
Bestrahlung des Schadels erforderlich war.
Je nach Intensitat der Bestrahlung kann es
in Einzelfallen zu Folgen auf die Hirnfunkti-
on kommen und damit zu Teilleistungssto-
rungen, wie der Mediziner sagt. Das Risiko
ist vor allem erhéht, wenn im Rahmen der
Krebstherapie besonders intensiv behandelt
werden musste.

Die betroffenen Kinder und Jugendlichen
haben zum Teil Schwierigkeiten mit ihrer
Konzentrationsfahigkeit. Sie kdnnen ihre
Aufmerksamkeit nicht mehr so lange auf
eine bestimmte Aufgabe richten und sind
unter Umstanden in ihrer Lernfahigkeit et-
was beeintrachtigt.

Die Einschrankungen lassen sich durch
eine friihzeitige gezielte Férderung in aller
Regel gut kompensieren. Nach einer Scha-
delbestrahlung ist es deshalb bei solchen
Beschwerden ratsam, durch altersgerech-
te Gedachtnis-, Intelligenz- und Konzen-

trationstests zu priifen, ob entsprechende
Beeintrachtigungen vorliegen und ob eine
besondere Forderung des Kindes oder Ju-
gendlichen sinnvoll ist. Die Férderung kann
im Bedarfsfall je nach Art der Storung gezielt
durch Logopaden, Physiotherapeuten, Psy-
chologen oder auch im schulischen Bereich
durch die Lehrer erfolgen.

Gibt es weitere Spatfolgen
der Strahlen- oder
Chemotherapie?

Je nachdem welche Medikamente einge-
setzt wurden und wie intensiv die Chemo-
und inshesondere die Radiotherapie erfolgte,
sind, wie bereits erwahnt, Stérungen des
Hormonsystems im Bereich der Hirnanhang-
driise (Hypophyse) moglich. Bestrahlungs-
dosen von mehr als 24 oder sogar 30 Gray
auf den Schédel sind in der Rezidivbehand-
lung selten erforderlich. Es kann dadurch zu
Wachstumsstérungen kommen, zu einem
verspateten Einsetzen der Pubertat oder
auch zu einer Schilddriisenunterfunktion.

Die Schilddriisenunterfunktion ist mit
einer Haufigkeit von etwa 15 Prozent eine
haufigere Folgekomplikation der Leuka-
miebehandlung.
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V.

Fatigue —

Erschopfung als Folge der Erkrankung

ahrend der Krebsbehandlung und auch
noch Jahre nach deren Abschluss kann
eine Gber das (ibliche MaB hinausgehen-
de Erschopfung auftreten. Das Phanomen
wird auch als Fatigue bezeichnet. Es kann
vorlibergehender Natur sein, unter Um-
standen aber auch Wochen, Monate und
in Einzelfallen sogar Jahre iiber die Erkran-
kung hinaus anhalten. Es wird von Kindern,
Jugendlichen wie auch Erwachsenen haufig
als sehr belastend erlebt und beeintrachtigt
die Betroffenen oft in ihrem privaten, schu-
lischen und beruflichen Alltag und kann zu
Spannungen im familiaren Umfeld fiihren.

Die Ursache der Midigkeit und der Er-
schopfung, die nicht durch Schlaf und/oder
Ruhephasen nachhaltig gebessert wird, ist
nicht genau bekannt. Es ist gut dokumen-
tiert, dass eine Blutarmut (Anamie) als
Behandlungsfolge solche Auswirkungen
haben kann. Oft bessert sich die Fatigue
aber leider nicht, wenn die Andmie beho-
ben ist. Griinde fiir die Erschépfung konnen
maglicherweise auch die allgemeinen mit
der Erkrankung und deren Therapie verbun-
denen Belastungen sein.

Eine spezifische Behandlung der Fatigue
gibt es leider bislang nicht. Bessern lasst
sich die Idhmende Miidigkeit bei den meis-
ten Betroffenen durch eine ausgewogene
Erndhrung und kérperliche Aktivitét, wo-
bei die Experten zu einem regelrechten

Trainingsprogramm raten. Es sollte den
individuellen Méglichkeiten angepasst sein
und seine Intensitat sollte mit dem behan-
delnden Arzt abgesprochen sein.

Hilfreich ist ferner eine gezielte psy-
choonkologische/psychosoziale Betreuung.
Die Betreffenden sind gut beraten, solche
Unterstiitzungsangebote wahrzunehmen.

‘...

Gibt es besondere Spatfolgen einer
Stammzelltransplantation?

Eine besonders einschneidende Behand-
lungsform stellt die Stammzelltransplantation
dar, und zwar speziell die allogene Stamm-
zelltransplantation, bei der die Stammzellen
eines Spenders aus der Familie oder auch
eines fremden Spenders (ibertragen wer-
den. Die Behandlung erfolgt nach einer
hochdosierten Chemotherapie und/oder
einer Ganzkdrperbestrahlung. Das erklart,
warum das Risiko fiir Folgeerkrankungen
/ Spatfolgen nach dieser TherapiemaB-

nahme besonders hoch ist: Es kénnen sich
Folgeerkrankungen / Spatfolgen aufgrund
der Chemotherapie und auch aufgrund der
Strahlenbehandlung entwickeln.

Hinzu kommt, dass auch die Ubertragung
der Stammzellen einer anderen Person per
se zu Problemen wie AbstoBungsreaktionen,
der sogenannten Transplantat-gegen-Wirt-
Krankheit (englisch: " Graft-versus-Host-Di-
sease”, abgekiirzt: GvHD) fiihren kann. Die
libertragenen Zellen des Spenders greifen
Gewebe und Organe des Empfangers an
und schadigen diese.

Kinder und Jugendliche, bei denen aufgrund
einer Leukdmie eine Stammzelltransplan-
tation durchgefiihrt wurde, miissen daher
besonders engmaschig im Hinblick auf
Folgeerkrankungen / Spatfolgen iiberwacht
werden. In einer gesonderten Nachsorgebro-
schiire nach Stammzelltransplantation wird
dies beschrieben. Eine LESS Nachsorgebro-
schiire , Allogene Stammzelltransplantation
liegt zum Download unter https://www.
nachsorge-ist-vorsorge.de/wp-content/
uploads/2021/01/LESS-Broschuere-Stamm-
zellen-2020.pdf.
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Gibt es Spatfolgen der Immuntherapien?

ecccee

Als Teil der Behandlung einer Leukdmie
konnen auch Immuntherapien zum Einsatz
kommen. Dies ist der Fall, wenn der Tumor
Merkmale hat, die darauf hindeuten, dass
eine Immuntherapie wirksam sein kann.
Manchmal werden Immuntherapien auch mit
Chemotherapien kombiniert, um die Effekte
zu verbessern. Dazu zahlen die Antikdrper-
therapie, zum Beispiel mit dem Medikament
Blinatumomab, sowie die sogenannte CAR-
T-Zelltherapie. Die Antikorpertherapie wirkt,
indem sie korpereigene Abwehrzellen, die
T-Zellen, mit den Leukamiezellen zusam-
menfihrt und so das Immunsystem unter-
stiitzt, Krebszellen gezielt zu zerstoren. Bei
der CAR-T-Zelltherapie hingegen werden
die T-Zellen gentechnisch so verandert,
dass sie Krebszellen besser erkennen und
gezielt angreifen und zerstoren.

Nebenwirkungen einer Antikdrpertherapie

Haufige langanhaltende Nebenwirkung
einer Antikorpertherapie, z.B. mit Blinatu-
momab, ist der Mangel an B-Zellen im Im-
munsystem und von diesen hergestellten
Antikorpern (B-Zell-Aplasie / Hypogamma-
globulindmie). Das Immunsystem ist folglich
geschwacht und der Korper anfalliger fiir
Infektionen. Auch kann es haufiger zu psy-
chischen Auswirkungen wie Fatigue, Angst
oder Depressionen kommen. Seltener treten
neurologische Spatfolgen auf, die sich durch
Konzentrationsprobleme auBern konnen.

Vereinzelt werden auch hormonelle Dysre-
gulationen beobachtet, mitunter durch eine
beeintrachtigte Funktion der Schilddriise.
Ebenfalls selten ist ein sogenanntes Zyto-
kinfreisetzungs-Syndrom. Dieses bezeichnet
eine starke Reaktion des Immunsystems,
die mit Atemnot, Kreislaufproblemen und
verminderter Leber- und Nierenfunktion
einhergehen kann. Diese seltenen Neben-
wirkungen sind gut behandelbar.

Nebenwirkungen der CAR-T-Zelltherapie

Langfristige Nebenwirkungen der CAR-T-
Zelltherapie sind ebenfalls haufig ein ge-
schwachtes Inmunsystem durch Mangel an
B-Zellen und von diesen hergestellten Anti-
korpern. Dariiber hinaus kommt es haufiger
zu einem Mangel an roten Blutkdrperchen
(Anamie) und damit verbundener Miidigkeit.
Auch kann ein Mangel an Thrombozyten
auftreten (Thrombozytopenie), wodurch
es leichter zu Blutungen und Blutergiissen
kommt. Ein genereller Mangel an weiBen
Blutkorperchen (Neutropenie) kann au-
Berdem die Infektanfalligkeit zusatzlich
erhéhen. Wie die Antikdrpertherapie kann
auch die CAR-T-Zelltherapie mit Spatfolgen
wie Fatigue und Konzentrationsproble-
men einhergehen. Auch Epilepsie wurde
als Spatfolge der Erkrankung beobachtet,
jedoch eher selten.

ecccee

Gibt es Spatfolgen fiir die Fruchtbarkeit?

Sowohl Madchen als auch Jungen brau-
chen nach einer Behandlung aufgrund ei-
ner Leukamie keine Angst zu haben, spater
Kinder zu zeugen. Denn es ist heutzutage
nicht davon auszugehen, dass es durch die
friihere Leukamiebehandlung im Verlauf ei-
ner Schwangerschaft spater zur Schadigung
oder zu Fehlbildungen des Kindes kommt.
Allerdings kann die Krebsbehandlung —und
zwar die Chemo- wie die Strahlentherapie
— moglicherweise die Keimdriisen (Gona-
den), also die Eierstocke und die Hoden,
schadigen und somit die Fruchtbarkeit bei
Mann und Frau beeintrachtigen. Erhoht ist
dieses Risiko insbesondere bei Kindern und
Jugendlichen, die eine sogenannte Hoch-
dosis-Chemotherapie und eine Stammzell-
transplantation erhalten haben.

Darliber hinaus kann die iibergeordnete
Schaltzentrale der Keimdriisen, die Hypo-
physe, geschadigt werden. Der Hauptrisi-
kofaktor ist die Schadelbestrahlung. Das
kann ebenfalls zur Folge haben, dass die
Fruchtbarkeit beeintrachtigt ist oder der
Betreffende generell keine Kinder mehr
zeugen oder bekommen kann.

Situation bei Jungen

Sowohl die Chemo- als auch die Strahlen-
therapie kann je nach Art und AusmaB der
Behandlung eine Beeintrachtigung der Spermi-
enbildung (Spermatogenese) bewirken. Das ist

selten, meist nach Hochdosis-Chemotherapie
oder nach einer Stammzelltransplantation
der Fall, kann aber zur Folge haben, dass
sich im Ejakulat weniger Samenzellen als
normal befinden. Man spricht dann von einer
Oligozoospermie. Im Extremfall liegt eine
sogenannte Azoospermie vor. Es sind dann
keine Samenzellen im Ejakulat enthalten.
AuBerdem kdnnen Form und Beweglichkeit
der Samenzellen beeintrachtigt sein. Solche
Stérungen miissen jedoch nicht von Dauer
sein. Auch Monate oder Jahre nach Thera-
pieende kann das Hodengewebe wieder mit
der Samenzellproduktion beginnen und die
Fruchtbarkeit kann somit wiederhergestellt
werden. Wenn die Gefahr besteht, dass sich
die Samenzellproduktion als Folge einer
Krebsbehandlung nicht mehr erholt, kann
es deshalb sinnvoll sein, vor deren Beginn
Samenzellen zu gewinnen und einzufrieren
(Kryokonservierung).

Situation bei Madchen

Bei Madchen kann die Krebshehandlung
dazu fiihren, dass der Menstruationszy-
klus gestort wird. Kommt es dabei zum
Ausbleiben der Monatsblutung (Amenor-
rhee), so tritt dies in den meisten Fallen nur
voriibergehend auf. Nur in sehr seltenen
Fallen bleibt die Regelblutung dauerhaft
aus und es kommt zur Unfruchtbarkeit. In
Einzelfallen kann sich auBerdem durch die
Krebsbehandlung und ihren Einfluss auf die
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Produktion der Sexualhormone der Beginn
der Pubertat verzégern. Vor allem nach ei-
ner besonders intensiven Behandlung, also
nach einer Hochdosis-Chemotherapie oder
einer Stammzelltransplantation, ist auch mit
einer Unfruchtbarkeit und dem vorzeitigen
Eintreten der Menopause zu rechnen. Daher
sollten junge Frauen unbedingt daran den-
ken, Ovargewebe konservieren zu lassen,
und den Kinderwunsch mdglichst nicht ,auf
die lange Bank” zu schieben.

Risikofaktoren fiir eine
Beeintrachtigung der Fruchtbarkeit

Ein erhohtes Risiko fiir eine Schadigung der
Keimdriisen besteht bei einer Chemothera-
pie mit den Zytostatika Cyclophosphamid,
Ifosfamid, Lomustin (CCNU), Melphalan,
Carboplatin, Cisplatin und Dacarbazin, bei
einer hohen Dosierung dieser Zytostatika,
bei einer Bestrahlung von Becken und Scha-
del (Hypophyse).

Vorsorgeempfehlungen

Bei Kindern und Jugendlichen, die an
einer Leukamie erkranken und bei denen
infolge der geplanten Therapie das Risiko
einer Schadigung der Gonaden besteht,
kann bereits im Vorfeld durch entsprechende
MaBnahmen wie etwa das Einfrieren von
Samen- oder Eizellen auf eine mdgliche Be-
eintrachtigung der spateren Fruchtbarkeit
reagiert werden.

Nachsorgeempfehlungen

Im Rahmen der Nachsorgeuntersuchun-
gen werden stets auch die kérperliche Ent-
wicklung des Kindes oder des Jugendlichen
sowie der Pubertétsverlauf dokumentiert.
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
kénnen Aussagen (ber die Fruchtbarkeit
getroffen werden. Ist das Ergebnis der
Untersuchung auffallig, so sollte die Tes-
tung nach etwa zehn Wochen wiederholt
werden, da in dieser Zeit ein neuer Zyklus
der Spermienreifung begonnen und sich
die Stdérung eventuell gebessert hat oder
sogar ganz behoben ist. Schwankungen
sind normal. Bei anhaltender Verminderung
gesunder Samenzellen im Ejakulat besteht
im Falle eines aktuellen Kinderwunschs die

Méglichkeit, durch eine Hodenpunktion
gesunde Samenzellen fiir eine Befruchtung
zu gewinnen.

Bei Méadchen 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. Es kdnnen gege-
benenfalls zyklusabhangig die Sexualhor-
mone bestimmt werden. Zeigen sich dabei
Stérungen, so kdnnen diese medikamentds
behandelt werden. Besteht bei jungen Frau-
en ein aktueller unerfillter Kinderwunsch,
so kann bei einem verminderten Eizellpool
eine Punktion der Eierstocke zur Gewinnung
von Eizellen fiir eine kiinstliche Befruchtung
in Erwdgung gezogen werden.

\A

Gibt es
Folgen fiir die
Psyche?

[

ach der Heilung der Leukémie sollten
die betroffenen Kinder oder Jugendlichen
maglichst wieder ein ganz normales Leben
fiihren. Dies ist vielen von ihnen allerdings
nicht ohne weiteres moglich, denn die Be-
lastungen der Krebserkrankung lassen sich
nicht einfach so abschiitteln. Zu tief haben
sich die Erfahrungen mit der Erkrankung
und der Krebsbehandlung in die Seele ein-
gegraben. Leukamien und ihre Behandlung
haben daher oft nicht nur Auswirkungen auf
die korperliche Situation. Die Erfahrungen
und Belastungen wirken sich fast immer
auch auf das psychische Erleben des Kin-
des und meist der ganzen Familie aus. So
geben Tumorpatienten nach einer Therapie
haufiger als gesunde Altersgenossen eine
allgemeine Erschopfung oder eine subjek-
tive Einschrankung kognitiver Fahigkeiten
an. Auch wenn sich in objektiven Tests kei-
ne verminderte Leistungsfahigkeit messen
lasst, kann dies zu einer Einschrankung der
Lebensqualitat fiihren.

Chancen der psychoonkologischen
Nachsorge nutzen

Das einschneidende Lebensereignis kann
zudem psychische Stérungen provozieren,
wenn die Erkrankung nicht adaquat verar-
beitet wird. So ist bekannt, dass Menschen
nach einer Krebserkrankung tberpropor-
tional haufig Angststorungen entwickeln.
Besonders oft ist das der Fall, wenn die
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Betreffenden sich sorgen, der Tumor konne
erneut auftreten, oder wenn weitere Prob-
leme das Leben zusatzlich belasten.

Zur Nachsorge gehort deshalb auch eine
psychosoziale Nachbetreuung der Kinder
und Jugendlichen und gegebenenfalls
auch ihrer Angehdrigen. Sie kann den Be-
treffenden helfen, die Belastungen infolge
der Erkrankung besser zu bewaltigen und
mit moglicherweise noch bestehenden Pro-
blemen und Einschréankungen gut fertig zu
werden. Bei der psychoonkologischen Betreu-
ung arbeiten in aller Regel Mitarbeiter der
Behandlungszentren und niedergelassene
Psychologen/Psychotherapeuten zusammen.

Die psychosoziale Nachbetreuung kann
auBerdem in Form einer stationaren Re-
habilitation erfolgen. Das kann je nach
Alter des erkrankten Kindes in Begleitung
der Familienangehdrigen, also im Rahmen
einer sogenannten Familienorientierten Re-
habilitation geschehen. Bei alteren Kindern
oder Jugendlichen ist auch die Betreuung
in kleinen Gruppen Gleichaltriger méglich.

Das Betreuungsangebot erfolgt meist
relativ rasch nach Abschluss der akuten
Behandlung. Es gibt dariiber hinaus lan-
gerfristige Unterstlitzungsmdglichkeiten,
die alltagsbegleitend und wohnortnah in
Anspruch genommen werden kdnnen. Sie

dienen der Stabilisierung von Kérper und
Psyche und unterstiitzen die Kinder und
Jugendlichen bei der Ausschopfung des
gesamten Entwicklungspotenzials. Die lang-
fristige psychosoziale Begleitung kann den
betroffenen Kindern und Jugendlichen und
eventuell auch deren Angehdrigen zudem
bei spater auftretenden Problemen, He-
rausforderungen oder Belastungen, die sich
maoglicherweise als Folge der Erkrankung
und deren Behandlung ergeben, helfen.

Die Nachsorgeuntersuchungen sind des-
halb auch eine wichtige Méglichkeit, gezielt
maoglicherweise anstehende Probleme im
familidren und allgemein im privaten Umfeld
oder in Beruf und Aushildung anzusprechen.
Die Betreffenden konnen dabei direkt auch
nach Unterstiitzung fragen, wenn es im All-
tag noch oder erneut Probleme geben sollte.

Denn bei der Nachsorge geht es nicht
nur um das frithe Erkennen méglicher Re-
zidive und eventuell langfristiger Folgeer-
krankungen / Spatfolgen. Die ehemaligen
Krebspatienten sollten vielmehr umfassend
auf ihrem weiteren Lebensweg begleitet
werden. Sie sollen dabei die notwendigen
Hilfestellungen fiir eine umfassende Krank-
heitshbewaltigung erhalten, fiir eine gute
Wiedereingliederung in Ausbildung und
Beruf und fiir ein erfilltes Familienleben.

Drohen Tumoren

in einem anderen Organ?

inne mogliche weitere Spatkomplikation

der zum Teil recht aggressiven Krebsbehand-
lung kann das Auftreten einer grundsatz-
lich anderen Tumorerkrankung sein. Denn
die Chemo- und auch die Strahlentherapie
konnen ihrerseits bis dato gesunde Zellen
so verandern, dass es, wie der Mediziner
sagt, zur Entartung kommt und diese Zel-
len praktisch zu bosartigen Zellen mutieren
und Tumoren bilden. In Abgrenzung zur
urspriinglichen Krebserkrankung werden
solche Tumoren als ,sekundare maligne
Neoplasie” oder einfach als Zweittumor
oder Zweitmalignom bezeichnet.

Zweittumoren kdnnen schon relativ friih
nach Abschluss der Krebstherapie auftreten,
sie kdnnen sich aber auch erst nach rund
20 Jahren entwickeln. Das Risiko, dass sich
ein solches Zweitmalignom bildet, ist nach
einer Strahlentherapie um das Doppelte
und nach einer kombinierten Strahlen- und
Chemotherapie (Radiochemotherapie) so-
gar um nahezu das Dreifache gegeniiber
Gleichaltrigen erhoht.

Konkret bedeutet das, dass im spateren
Leben die Wahrscheinlichkeit, dass sich
irgendwo im Korper ein bosartiger Tumor
bildet, deutlich hoher ist als bei anderen
Menschen, die nicht in jungen Jahren eine
Krebserkrankung erlitten haben. Wer als
Kind, Jugendlicher oder junger Erwachsener

an Krebs erkrankt war, sollte deshalb nicht
nur die Nachsorge ernst nehmen, sondern
auch die Chancen der Krebsfriiherkennungs-
untersuchungen konsequent nutzen. Denn
flir Zweittumoren gilt das gleiche wie fiir
praktisch jede Krebserkrankung: Je friiher
der Tumor entdeckt wird, umso besser sind
die Heilungschancen. Da vor allem das Risiko
fur Brustkrebs nach einer Strahlenbehand-
lung im Brustbereich erhoht ist, wird den
betroffenen Patienten in der Folge zu einer
intensivierten Brustkrebsvorsorge geraten.

Blick in die Forschung

Das Risiko fiir einen

zweiten Tumor

Mehr als 80 Prozent aller Kinder, die
an Krebs erkranken, iiberleben die
Erkrankung langer als fiinf Jahre und
gelten damit als geheilt. Sie brauchen
jedoch eine regelmaBige Nachsorge
— unter anderem weil das Risiko, ein
zweites Mal eine Krebserkrankung
zu bekommen, bei ihnen gegeniiber
der allgemeinen Bevdlkerung etwas
erhoht ist. So haben Studien gezeigt,
dass sich bei 5,4 Prozent der Kinder,
die eine Krebserkrankung erfolg-
reich iiberstanden haben, bis zum
Alter von 25 Jahren erneut ein Tumor
bildet. Bis zum Alter von 35 Jahren
ist das bei 8,3 Prozent der Fall, was
die Bedeutung der Nachsorge, die
unter anderem auch der Friiherken-
nung einer erneuten Tumorbildung
dient, unterstreicht.
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Impfschutz

nach einer
Krebserkrankung
([

Fiir Menschen, die eine Krebserkrankung
und -behandlung hinter sich haben, ist
ein guter Impfschutz mindestens ebenso
wichtig wie fiir andere Menschen. Das gilt
auch hinsichtlich der Impfung gegen das
Coronavirus SARS-CoV-2. Denn Patienten
mit oder nach einer Krebserkrankung sind
besonders gefahrdet, eine Corona-Infektion,
also COVID-19, zu entwickeln.

AuBerdem kann die Krebserkrankung
wie auch die durchgefiihrte Behandlung
(Chemo- und Radiotherapie und eventu-
ell sogar eine Stammzelltransplantation)
zur Folge haben, dass der durch friihere
Impfungen aufgebaute Impfschutz im Blut
zerstort wird. Im Rahmen der Nachsorge ist
deshalb eine erneute Impfung zu erwagen,
um vor den jeweiligen Krankheitserregern
geschiitzt zu sein.

Die erneute Impfung sollte einerseits so
friih wie maglich erfolgen, damit wieder
ein ausreichender Impfschutz besteht. Sie

setzt andererseits ein gut funktionierendes
Immunsystem voraus, damit sich tatsachlich
ein Impferfolg einstellen kann.

Impfungen nach Abschluss der
Chemotherapie

Ergibt die Untersuchung der Impftiter,
dass ein vollstandiger Impfschutz nicht
mehr gewdhrleistet ist, kann frihestens drei
Monate nach Abschluss der Chemothera-
pie eine Impfung mit einem sogenannten
Totimpfstoff, also einem Impfstoff mit voll-
kommen abgetdteten Krankheitserregern
durchgefiihrt werden. Méglich ist damit
zu diesem Zeitpunkt eine Impfung gegen
Tetanus, Diphtherie, Kinderlahmung, Hepa-
titis B, Keuchhusten und auch eine Grippe-
schutzimpfung. In vielen Fallen sind Kom-
binationsimpfstoffe verfiigbar, so dass sich
die Anzahl der Impfungen begrenzen lasst.

Eine Impfung mit sogenannten Lebendimpf-
stoffen, also mit Impfstoffen, die lediglich
abgeschwachte, aber nicht véllig abgetdtete

Erreger enthalten, ist friihestens sechs Mo-
nate nach Abschluss der Tumorbehandlung
moglich. Lebendimpfstoffe werden zum
Beispiel bei der Impfung gegen Masern,
Mumps und Roteln verwendet. Auch bei
diesen sind Kombinationsimpfstoffe Gblich.

Routine-Untersuchungen zum Impftiter
sind normalerweise nicht iiblich. Eine Aus-
nahme stellt die Hepatitis B dar.

Jahrlich sollten die Kinder gegen eine Grip-
pe (Influenza) geimpft werden. Alle sechs
Jahre sollte eine Impfung gegen Pneumo-
kokken durchgefiihrt werden.

Besondere Regeln sind nach einer autologen
Stammzelltransplantation zu beachten: Mit
einem Totimpfstoff sollte friihestens sechs
Monate nach Abschluss der Behandlung
geimpft werden. Mit einem Lebendimpfstoff
kann erst 24 Monate nach der Therapie
geimpft werden.

Impfung gegen das Coronavirus
SARS-CoV-2

Inwieweit Menschen mit oder nach
dem Abschluss einer Krebserkrankung
ein hoheres Ansteckungsrisiko fiir eine
SARS-CoV-2-Infektion haben, ist letztlich
wissenschaftlich noch nicht eindeutig klar
und wahrscheinlich auch nicht pauschal fiir
alle Betroffenen anzugeben. Es ist — eben-

so wie das Risiko eines schweren Verlaufs
im Falle einer COVID-19-Erkrankung — von
vielen Faktoren abhangig. Dazu gehort das
jeweilige Alter, das mégliche Vorliegen von
Begleiterkrankungen, die jeweilige Tumorart
und auch die Intensitat der Krebstherapie.

Vor diesem Hintergrund ist es fiir Krebspa-
tienten von besonderer Bedeutung, konse-
quent die moglichen SchutzmaBnahmen
hinsichtlich einer Corona-Infektion zu
nutzen. Es gelten wie fiir alle Menschen
die AHA-L-Regeln, also das Abstand halten
(ein bis zwei Meter zu anderen Personen),
das Beachten der Hygiene (griindliches und
haufiges Handewaschen mit Seife, regelma-
Bige Reinigung von Oberflachen, Einhalten
der Husten-Nies-Regeln), das Tragen einer
Alltagsmaske, also einer Mund-Nasen-
Schutzmaske vor allem in Situationen, in
denen Menschen fir langere Zeit zusam-
mentreffen und das regelmaBige Liiften
der Wohnréume.

Davon abgesehen beflirworten die Ex-
perten auch eine Impfung gegen das Co-
ronavirus SARS-CoV-2 und das insbeson-
dere nach iiberstandener Krebserkrankung.
Die derzeit zugelassenen Impfstoffe gelten
auch bei Tumorpatienten und bei Patienten
nach einer Krebserkrankung als wirksam
und sicher. Wichtig zur Reduktion des An-
steckungsrisikos ist zudem, dass nicht nur
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Menschen mit oder nach einer Krebserkran-
kung entsprechend geimpft sind, sondern
auch deren Angehdrige und moglichst all
jene, mit denen die Betroffenen regelméBig
Kontakt haben.

mRNA-Impfstoffe

Es sind zwei grundsatzlich unterschiedli-
che Impfstoffe gegen COVID-19 verfiigbar,
und zwar neben einem herkdémmlichen
Vektorimpfstoff ein neuartiger sogenannter
mRNA-Impfstoff. Als erste Impfstoffe gegen
COVID-19 wurden hierzulande die neuen
mRNA-Impfstoffe der Unternehmen BioN-
Tech/Pfizer und Moderna verfligbar. Beide
Impfstoffe sind genbasiert, sie enthalten
Genabschnitte des SARS-CoV-2-Virus in
Form sogenannter Boten-RNA, kurz mRNA.

Das ,m" steht fiir messenger und ,RNA"
fiir ribonucleic acid (Ribonukleinsaure). Die
mRNA ist eine Art Matrize fiir den Nachbau
spezieller Proteine in Korperzellen. Im Fall
der COVID-19-Impfstoffe handelt es sich
um mRNA fiir Virusproteine. Diese kénnen
— entgegen gelegentlich zu hérender Be-
fiirchtungen — die menschlichen Erbanlagen
nicht verandern. Denn ein direkter Einbau
von mRNA aus dem Impfstoff in die DNA,
also in die Erbanlagen des Menschen, ist
nicht méglich, da sich die chemischen Struk-
turen voneinander unterscheiden.

Nach der Impfung wird die mRNA von
menschlichen Kérperzellen aufgenommen.
Diese nutzen die mRNA des Virus als Vorlage,
um die jeweiligen Virusproteine selbst zu
bilden. Die Virusproteine wirken dann als
sogenannte Antigene. Sie stimulieren das
korpereigene Immunsystem zur Bildung
von Antik6rpern, so dass es im Fall eines
Viruskontakts zu einer schiitzenden Immu-
nantwort kommt. Allerdings kénnen so nur
bestimmte Proteine von den Korperzellen
produziert werden, ein vollstandiges Virus
kann nicht erzeugt werden. Die mit dem
Impfstoff in den Korper eingebrachte virale
mRNA bleibt zudem nicht im Kdrper, son-
dern wird kurz nach der Impfung abgebaut.

Durch die Impfung wird die Wahrschein-
lichkeit, an COVID-19 zu erkranken, ge-
geniiber nicht geimpften Personen erheb-
lich reduziert. Bei beiden Impfstoffen sind
mehrere Impfungen notwendig, damit die
volle Wirksamkeit erreicht wird.

Vektor-Impfstoffe

Bei den sogenannten Vektor-Impfstoffen
wird die Schutzwirkung durch einen anderen
Mechanismus als bei den mRNA-Impfstoffen
erwirkt. Um einen solchen Vektor-Impfstoff
handelt es sich bei dem Vakzin des Unter-
nehmens AstraZeneca. Vektor-Impfstoffe
bestehen aus einer Art Hiille, die von einem
in seiner Wirkung abgeschwachten (attenu-

ierten) und somit harmlosen Virus stammt.
Meist handelt es sich dabei um Adenoviren.
Die Virushtille enthalt einen ungefahrlichen
Teil der Erbinformation von SARS-CoV-2 und
zwar konkret einen Bauplan fiir ein EiweiB
auf der Virusoberflache. Mit Hilfe des Vek-
tors wird dieser Bauplan in Korperzellen
transportiert, der Vektor selbst dient also
lediglich als Transportvehikel.

Auch die Vektor-Impfstoffe {ibertragen
somit den Bauplan fiir Proteine des SARS-
CoV-2-Virus in die Zellen. Diese bilden das
Viruseiweill nach und stimulieren damit
das Immunsystem zur Immunantwort ge-
gen SARS-CoV-2.
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Endlich erwachsen:
Was ist in puncto
Krebs noch zu
.beachten?

Der 18. Geburtstag wird groB3 gefeiert —
endlich erwachsen! Leider machen Tumo-
ren bei Kindern und Jugendlichen nicht an
der Grenze zum Erwachsenenalter halt.
Auch wenn die Erkrankung geheilt wurde,
ist eine weitere Nachsorge wichtig. An der
Schwelle zum Erwachsenenalter kommt es
zudem oft zu ganz neuen Aspekten: Es geht
um die Ausbildung und die Berufswahl, um
die Griindung einer Familie und mdglicher-
weise auch schon um einen Kinderwunsch.

Leukamien treten oft bereits im Kindesal-
ter auf. Dann werden die jungen Patienten
durch einen eigens auf die Behandlung von
Kindern und Jugendlichen spezialisierten
Krebsmediziner/Kinderonkologen betreut.
Der Kinderarzt und auch der bis dato zu-
standige Kinderonkologe in der Kinder- und
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Jugendklinik sind nach Abschluss des 18.
Lebensjahrs allerdings nicht immer die rich-
tigen Ansprechpartner. Wichtig ist deshalb
eine gute Absprache zwischen den betreu-
enden Arzten. AuBerdem sollte bei jungen
Erwachsenen ab dem 18. Lebensjahr ein
nahtloser Ubergang von der Kinderonko-
logie in eine sogenannte Transitions-Nach-
sorgesprechstunde erfolgen.

Junge Erwachsene sollten sich aktiv auch
selbst mit darum kimmern, dass ihre wei-
tere Krebsnachsorge geregelt wird. Denn
noch fehlen hierzulande gute Strukturen,
die bundesweit den Ubergang von Kindern
und Jugendlichen mit langfristigen gesund-
heitlichen Problemen aus der Betreuung
des Kinderarztes zu einem fiir Erwachse-
ne zustandigen Mediziner regeln. Nur in
einigen Fallen verbleiben heutzutage die
erwachsenen, ehemals krebskranken Kin-
der in den Kinderkliniken zur Nachsorge.

Wie ein solcher Ubergang von der Kin-
deronkologie in die Erwachsenenmedizin
Leitlinien-gerecht umgesetzt werden kann,
zeigt das neue Versorgungsnetzwerk ,LE-Na"
(langzeitnachsorge-nach-krebs.de) mit
Studienleitung am UKSH Campus Liibeck.
An (iber 10 bundesweiten Standorten gibt
es nun eine interdisziplindre Langzeitnach-
sorge-/ Transistions-Sprechstunde, in der
Jugendliche, die in ihrer Kindheit an Krebs

erkrankt waren und das 18. Lebensjahr
Uberschritten haben, von ihrem betreuen-
den Kinderonkologen personlich dem jewei-
ligen Kollegen der Erwachsenenmedizin zur
weiteren Betreuung iibergeben werden. In
einem ausfiihrlichen Gespréch wird dabei
der weitere Nachsorgeplan festgelegt.

Es ist deshalb wichtig, sich als junger Er-
wachsener aktiv darum zu kimmern, wie
die weitere Nachsorge geregelt wird und
wer die regelmaBige weitere Betreuung und
Kontrolluntersuchungen Gibernehmen kann.

Wichtige Ansprechpartner

Ansprechpartner Nachsorge

Unter Leitung der Gesellschaft fiir Padia-
trische 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 Krebser-
krankung Giberwunden haben, annehmen.
Diese Aktivitaten und Projekte werden zu-
sammen mit der Deutschen Gesellschaft
flir Hdmatologie und Onkologie (DGHO)
flir junge Erwachsene weiterentwickelt.

In den ersten Kapiteln dieser Broschiire
wurden diese Institutionen, die unterschied-
liche 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 Mitarbeiter ver-
stehen 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 danach in der Zeit der
Nachsorge sowie ganz allgemein im spa-
teren Leben.

Das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR)
in Mainz erfasst alle Krebserkrankungen im

Kindes- und Jugendalter und hat zudem das
Thema , Zweitmalignome” als Schwerpunkt.
Spatfolgen nach einer Chemotherapie wer-
denvom , Late Effects Surveillance System”
(LESS) in Liibeck erfasst.

Neben den mdglichen korperlichen Fol-
gen der Krebshehandlung kann diese unter
Umsténden auch weitere Konsequenzen
fiir das spatere Leben haben. Das kdnnen
besondere psychische Belastungen sein, Ein-
schrankungen hinsichtlich der Fruchtbarkeit
oder andere Folgen, die die Lebensplanung,
die Lebensfiihrung und die Lebensqualitat
beeintrachtigen. Untersuchungen hierzu
fiihrt die Arbeitsgruppe Lebensqualitat
(AG Lebensqualitat) in Bonn durch. Die
Mitarbeiter verstehen sich auBerdem als
Ansprechpartner und bieten Beratung
und Unterstiitzung an, wenn eine solche
Situation eintritt.

Neben diesen speziell auf die Nachsorge
ausgerichteten Arbeitsgruppen steht Kin-
dern, Jugendlichen und jungen Erwach-
senen, die an Krebs erkrankt waren, bei
Riickfragen oder auftretenden Problemen
selbstverstandlich auch in ihrem spateren
Leben die jeweilige Therapiestudienleitung,
durch die sie betreut wurden, offen.

Auch in der DGHO sind Studiengruppen
aktiv (www.dgho.de). Weitere Informa-
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tionen hierzu sind im Internet unter
und unter
zu finden.

Wichtige Adressen

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

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

23538 Liibeck

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

10178 Berlin

Deutsches Kinderkrebsregister
Institut fiir Medizinische Biometrie,
Epidemiologie und Informatik (IMBEI)
Obere Zahlbacher StraBe 69

55131 Mainz

AG Lebensqualitat
Universitatsklinikum Bonn,
Zentrum fiir Kinderheilkunde
Pad. Hamatologie/Onkologie
Konrad-Adenauer-Allee 119
53113 Bonn

Tel.: 0228 / 287 33305

Fax: 0228 / 287 33605

Register zur Erfassung radiogener
Spatfolgen bei Kindern und Jugendlichen
(RiSK)

Medizinische Hochschule Hannover
Strahlentherapie und spezielle Onkologie
Carl-Neuberg-Str. 1

30625 Hannover

Tel.: 0511 /532 2574

Fax: 0511 /532 2575

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
Bewaltigung aber oft wegen der aktuellen
Probleme erst einmal zuriickgestellt wer-
den muss. Sind Behandlung und Klinikauf-
enthalte 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
Bed(irfnisse der einzelnen Familienmitglie-
der Berticksichtigung finden. Die , Familien-
orientierte 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

Katharinenhohe
Rehabilitationsklinik
Oberkatzensteig 11

78141 Schonwald/Schwarzwald
Tel.: 07723 / 65030

Fax: 07723 / 6503100

Nachsorgeklinik Tannheim
GemeindewaldstraBBe 75
78052 Tannheim

Tel.: 07705 / 9200

Fax: 07705 /920199

Syltklinik

Osetal 7

25996 Wenningstedt-Braderup
Tel.: 04651 / 9490

Fax: 04651 / 949160
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Glossar

Akute lymphoblastische Leukamie (ALL)
Akute myeloische Leukémie (AML)
Allogene Stammzelltransplantation
Amenorrhee

Andmie

Anamnese

Anthrazykline

Antikorper

Arteriosklerose

Arthrose

Azoospermie

Biometrie

Biopsie

Blutplasma

B-Lymphozyten

Carboplatin

Chemotherapie

Chronisch myeloische Leukédmie (CML)

Chronisch lymphatische Leukamie (CLL)
Cisplatin
Computertomographie (CT)
Cyclophosphamid
Echokardiographie
Ejakulation
Elektrokardiographie

Elle

Erythrozyten

Extremitdten

Fatigue

Glomerulus

Gonaden

Granulozyten

Haarzellen
Hochdosis-Chemotherapie
Hamaturie
Hochtonschwerhdrigkeit
Hoden
Hormonsubstitution
Hypophyse

Ifosfamid

Impftiter

Infertilitat

Juvenile myelomonozytische
Leukamie (JMML)
Kardiomyopathie

Kernspintomographie
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durch unkontrolliert sich vermehrende, unreife Lymphozyten ausgeldste Form der Leukdmie
durch Uberproduktion von myeloischen Zellen ausgeldste Form der Leukamie
Ubertragung von Stammzellen von einem Spender zu einem Empfanger

Ausbleiben der Monatsblutung

Blutarmut

Befragung des Patienten zu seiner Krankheitsgeschichte durch den Arzt

eine spezielle Medikamentengruppe bei der Chemotherapie

EiweiBstoff, der vom Immunsystem gebildet wird und der Inmunabwehr dient
GefaBverkalkung

GelenkverschleiB

vélliges Fehlen von Spermien im Ejakulat

mathematisches Verfahren zur Beschreibung biologischer Prozesse

Entnahme und Untersuchung einer Gewebeprobe

Fliissiger Anteil des Blutes

Unterart der Lymphozyten

Zytostatikum, wird bei der Chemotherapie eingesetzt

Behandlung einer Erkrankung mit Medikamenten, die synthetisch hergestellt wurden

Chronische Leukdmie, die durch eine starke Vermehrung von Leukocy-
ten und speziell von Granulozyten gekennzeichnet ist
Leukamisch verlaufende Form eines Non-Hodgkin-Lymphoms

Zytostatikum, wird bei der Chemotherapie eingesetzt

spezielle Form der Rontgenuntersuchung

Zytostatikum, wird bei der Chemotherapie eingesetzt

Ultraschalluntersuchung des Herzens

Samenerguss

Aufzeichnung der elektrischen Impulse, die am Herzen entstehen

Unterarmknochen

Rote Blutkérperchen

Arme und Beine

Gefiihl der Miidigkeit und Erschopfung als Folge einer Krebserkrankung

Filterelement des Nephrons, aufgebaut aus einem Blutkapillarknauel und einem siebartigen Element
Keimdriisen bzw. Geschlechtsdriisen, die bei der Frau die Eizellen und beim Mann Spermazellen produzieren
Unterart der weiBen Blutkdrperchen

spezialisierte Zellen im Innenohr, die fir das Horen verantwortlich sind

Chemotherapie in sehr hoher Dosierung zur Vorbereitung einer Stammzelltransplantation
(krankhaftes) Auftreten von Blut im Urin

Storungen des Horvermdgens im Frequenzbereich von 4 Kilohertz und hoher

mannliche Keimdriisen; produzieren Spermazellen

Medikamentoser Ausgleich eines Hormonmangels

Hirnanhangdriise; wichtige Hormondriise im Gehirn

Zytostatikum, wird bei der Chemotherapie eingesetzt

MaB fiir die Immunitat des Korpers gegen eine bestimmte Krankheit nach einer vorausgegangenen Impfung
Unfruchtbarkeit, Unfahigkeit, Kinder zu bekommen oder zu zeugen

Sonderform der Leukamie, die bei Kleinkindern auftritt

Erkrankung des Herzmuskels

Untersuchungsmethode mit Hilfe von Radiowellen und Magnetfeldern

Kryokonservierung
Lebendimpfstoff
Leukozyten
Lymphozyten
Menopause
Menstruation

Metastasen

Metabolisches Syndrom

Myelodysplastisches Syndrom (MDS)

Nebennieren
Nephron

Odeme
Oligozoospermie
Ovarien
Parasthesien
Phantomschmerzen
Proteine
Proteinurie
Radiotherapie
Raynaud-Syndrom

Reversibel

Rezidiv

Sekundére maligne Neoplasie (SMN)

Sexualhormone
Sonographie
Speiche
Spermatogenese
Spermien
Stammzellen
Strahlentherapie
Tanner-Stadien
Thrombozyten
Tinnitus
T-Lymphozyten
Totimpfstoff

Transplantation

Tubulus
Unfruchtbarkeit
Vincristin
Wadenbein
Zweitmalignom
Zyklusanamnese

Zytostatika

Aufbewahren von Zellen durch Einfrieren in flissigem Stickstoff

Impfstoff, der abgeschwachte, aber nicht vollig abgetotete Erreger enthalt
WeiBe Blutkérperchen

Unterart der weiBen Blutkdrperchen

Zeitpunkt der letzten spontanen Monatsblutung der Frau

Monatsblutung

Tochtergeschwulste, die von bésartigen Tumoren ausgehen

Stoffwechselerkrankung, die durch einen erhdhten Blutdruck, eine Stérung des Zu-

cker- und des Fettstoffwechsels und durch Ubergewicht gepragt ist

Erkrankung des Knochenmarks, bei dem der Kdrper nicht mehr in der Lage

ist, vollstandig reife, funktionstiichtige Blutzellen zu bilden

Paarig angelegte Driise, die sich am oberen Ende der Nieren befindet und Hormone produziert

Funktionseinheit der Niere; jede Niere enthélt etwa eine Million Nephrone
Wassereinlagerungen im Gewebe

Verminderte Anzahl von Spermien im Ejakulat

weibliche Keimdriisen; produzieren Eizellen

Gefiihlsstoérung verbunden mit Taubheit und Kribbeln
Schmerzempfindung in einer amputierten GliedmaBe

EiweiBstoffe

(krankhaft gesteigerte) Ausscheidung von EiweiB iiber den Urin
Strahlentherapie

anfallsartig auftretendes Erblassen der Finger oder Zehen als Fol-
ge einer krampfartigen Verengung der BlutgefaBe
umkehrbar

Wiederauftreten der urspriinglichen Krebserkrankung

Zweitmalignom; bésartige Erkrankung, die infolge einer vorausgegangenen Krebserkrankung entstanden ist
Hormone, die die Entwicklung und Auspragung der Geschlechtsmerkmale und der Sexualfunktionen steuern
Ultraschalluntersuchung

Unterarmknochen

Bildung der Spermazellen; findet in den Hodenkanélchen statt

mannliche Keimzellen

im Knochenmark gebildete Vorform verschiedener Blutzellen

Krebsbehandlung mit ionisierenden Strahlen

Einteilung der kérperlichen Entwicklung; wichtig bei der Beurteilung der Pubertét

Blutplattchen

Erkrankung, bei der nicht existente Gerausche im Ohr wahrgenommen werden, z.B. ein Pfeifen oder Klingeln
Unterart der Lymphozyten

Impfstoff, der nur vollstandig abgetdtete Krankheitserreger bzw. nur Bestandteile davon enthalt

Organ- oder Gewebeiibertragung, bei Leukédmien erfolgt iiblicherweise eine
Stammzelltransplantation, also eine Ubertragung von Stammzellen
Nierenkanalchen; bilden einen Teil des Nephrons

Unféhigkeit, Kinder zu bekommen oder zu zeugen

Zytostatikum, wird bei der Chemotherapie eingesetzt

Unterschenkelknochen

erneute Krebserkrankung nach Abschluss einer friiheren Krebserkrankung

Befragung der Patientin tiber Zeitpunkt, Dauer und Besonderheiten der Monatsblutung

«Zellgifte”; spezielle Medikamente, die im Rahmen der Chemotherapie eingesetzt werden
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