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Vorwort

Nachsorge ist Vorsorge

Dank der Fortschritte in der Krebsmedi-
zin kdnnen heutzutage viele Menschen
mit einer Krebserkrankung geheilt werden.
Besonders erfreulich ist die Entwicklung
bei den Tumorarten, die im Allgemeinen in
jungen Jahren auftreten wie zum Beispiel
den Leukamien und Lymphomen. Wer an
einer solchen Erkrankung leidet, hat gute
Chancen, geheilt zu werden. Dies ist den
Therapieempfehlungen der Gesellschaft fiir
Pédiatrische Onkologie und Hamatologie
(GPOH) zu verdanken.

Die guten Heilungschancen sind aber
oft nur durch eine zum Teil recht aggres-
sive Behandlung der Krebserkrankung zu
erzielen. Fast immer erfordert das eine
Chemotherapie und eventuell auch eine
Strahlenbehandlung, um méglicherweise
im Korper zuriickgebliebene Krebszellen zu
zerstoren. Leider konnen durch eine solch
intensive Behandlung auch gesunde Kér-
perzellen und Organe in Mitleidenschaft
gezogen werden. Das erklart, warum in den
folgenden Jahren gesundheitliche Stérungen
als Folge einer solchen Organschadigung
auftreten konnen.

Dessen sollten sich vor allem Jugendli-
che und junge Erwachsene bewusst sein,
wenn sie eine Krebserkrankung iberstan-
den haben. Wer aufgrund einer Leukamie
behandelt werden musste, sollte sich des-
halb im spateren Leben einer sogenannten
Krebsnachsorge unterziehen.

Mitmachen lohnt sich

Durch regelmaBige Kontrolluntersuchun-
gen wird dabei gepriift, ob Gesundheitssto-
rungen als Folge der Krebstherapie drohen.
Es wird auBerdem sorgfaltig untersucht, ob
sich nicht im Korper erneut eine bosartige
Erkrankung bildet. Denn ein solches Risi-
ko ist nach einer Krebserkrankung nie mit
100-prozentiger Sicherheit auszuschlieBen.

Krebsnachsorge ist somit zugleich Krank-
heitsvorsorge. Denn fiir viele potenzielle
Spatfolgen der Krebserkrankung gilt: Je
friiher sie erkannt werden, umso besser
lassen sie sich behandeln und umso effek-
tiver kann langfristigen Beeintrachtigungen
vorgebeugt werden.
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Warum Nachsorge?

vBei typischerweise im Kindes- und Jugend-
alter auftretenden Krebserkrankungen wie
etwa der akuten lymphoblastischen Leukamie
(ALL) und der akuten myeloischen Leukamie
(AML), aber auch anderen Leukamieformen
sowie anderen Tumorerkrankungen haben
sich die Behandlungsméglichkeiten und da-
mit die Heilungschancen in den vergange-
nen Jahren und Jahrzehnten kontinuierlich
verbessert.

Derzeit erkranken in Deutschland jedes
Jahr rund 1.800 Kinder und Jugendliche
unter 15 Jahren neu an Krebs. Dank der
bei den meisten Leukamien und Tumor-
erkrankungen guten Heilungschancen steigt
somit die Zahl der Kinder und vor allem der
Jugendlichen und jungen Erwachsenen, die
eine Krebserkrankung erfolgreich ber-
wunden haben, stetig an. So leben derzeit
rund 35.000 Menschen in Deutschland,
die in ihrer Kindhe:it oder Jugend an Krebs
erkrankt waren.

Sehr viele Menschen brauchen eine spezi-
elle Krebsnachsorge, da es zu einer neuen
Krebserkrankung oder durch die intensive
Krebstherapie zu Schadigungen gesunder
Organe gekommen sein kann. Welche Or-
ganfunktionen beeintrachtigt sein kdnnen,
hangt im Wesentlichen von der Tumorerkran-
kung und der durchgefiihrten Krebstherapie
ab. Es ist zum Beispiel ein Unterschied, ob
eine Chemotherapie oder zusatzlich eine

Strahlentherapie erfolgt ist und es spielt
auch eine Rolle, welche Wirkstoffe bei einer
Chemotherapie bzw. welche Strahlendosis
gegeben wurden.

Um eventuell auftretende Komplikatio-
nen — der Arzt spricht von Spatfolgen der
Krebsbehandlung - friihzeitig erkennen und
behandeln zu kénnen, wird fiir die jewei-
lige Leukamie bzw. Tumorerkrankung ein
spezieller Nachsorge-Plan zur Verfiigung
gestellt. Er gibt vor, in welchen Abstanden
welche Untersuchungen durchgefiihrt wer-
den sollten. Diese Nachsorgeuntersuchungen
bedeuten keineswegs, dass entsprechende
Komplikationen auftreten miissen. Sie sind
vielmehr eine SicherheitsmaBnahme, die dazu
dient, sich eventuell anbahnende Spétfolgen
friihzeitig zu erkennen und behandeln zu
kénnen. Verflighar und immer wieder ak-
tualisiert sind alle Nachsorge-Pléne unter:
www.kinderkrebsinfo.de/fachinformationen/
nachsorge/nachsorgeplaene/index_ger.html.



Notwendige Untersuchungen

Bei jedem Nachsorgetermin wird deshalb
eine eingehende klinische Untersuchung
durchgefiihrt, bei der die allgemeine kor-
perliche Verfassung des Patienten gepriift
wird. Dabei wird sorgfaltig untersucht, ob
die Leukamie vielleicht zuriickkommt, also
sich ein sogenanntes Rezidiv entwickelt. Um
dies auszuschlieBen oder friihzeitig zu be-
merken, werden in regelmaBigen Abstanden
risikoadaptierte Nachsorgeuntersuchungen
durchgefiihrt. Es wird ein individueller
Nachsorge-Plan fiir den einzelnen Patien-
ten erarbeitet und mitgegeben.

Auf den nachfolgenden Seiten soll dar-
gestellt werden, welche Spétfolgen speziell
nach der Behandlung einer Leukamie auf-
treten kdnnen 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.

Apropos Spéatfolgen: Die in den nachfolgen-
den Kapiteln beschriebenen Komplikationen
konnen, sie miissen aber nicht unbedingt
als Folge der Krebstherapie auftreten. Leider
[asst sich im Einzelfall nicht immer zuver-
lassig abschatzen, ob ein spezielles Organ
durch die Behandlung in Mitleidenschaft

Dabei sein — Mitmachen

Die Broschiire ,Von der Krebserkrankung
geheilt: Nachsorge ist Vorsorge — Leukdamien”
wird von der GPOH-Arbeitsgruppe Spatfolgen —
LESS herausgegeben.

Broschiire und Nachsorge-Plan werden bei Ab-
schluss der Behandlung den Kindern, Jugendlichen
oder ihren Eltern ausgehandigt oder an die nachsor-
gende Klinik gesandt. Die im Rahmen der Nachsor-
geuntersuchungen erhobenen Befunde sollten im
Nachsorge-Plan vermerkt werden. So ist auch im
Falle eines Arztwechsels zu spateren Zeitpunkten
eine llickenlose Beurteilung der gesundheitlichen
Situation in der Folge der Krebserkrankung und
ihrer Behandlung méglich.

Die zentrale Dokumentation méchte LESS iiber-
nehmen, was jedoch das Einverstandnis der
betroffenen Kinder und Jugendlichen (und bei
Minderjahrigen der Eltern) voraussetzt. Die Erhe-
bung und Analyse der ermittelten Daten soll unter
anderem dazu beitragen, das Wissen um magliche
Spatfolgen einer Krebserkrankung im Kindes- und
Jugendalter zu erweitern. Hierzu ist es wichtig, die
jungen Patienten in ihrem spateren Leben mdglichst
lickenlos weiterverfolgen zu kdnnen. Das setzt
voraus, dass eventuell auftretende Spatfolgen LESS
mitgeteilt werden ebenso wie ein vielleicht stattfin-
dender Arztwechsel.

LESS sollte zudem im Falle spezieller Fragen mit
den ehemaligen Patienten direkt in Kontakt treten
kénnen. Kinder, Jugendliche und Eltern kénnen
ihrerseits jederzeit mit LESS Kontakt aufnehmen,
entweder postalisch:

Prof. Dr. med. Thorsten Langer,

Studienleiter Arbeitsgruppe Spatfolgen —
LESS, Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin,
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein,
Campus Liibeck, Ratzeburger Allee 160,
23538 Liibeck oder via Internet:
www.nachsorge-ist-vorsorge.de




gezogen wurde oder nicht, und man kann
bislang auch nicht vorhersagen, wie hoch
das Risiko im individuellen Fall ist. Das er-
klart, warum vorsichtshalber allen Betrof-
fenen zu regelmaBiger Teilnahme an den
Nachsorgeuntersuchungen geraten wird.

Organisation der
Nachsorge

vDie verbesserten Heilungschancen bei

Krebserkrankungen im Kindes- und Ju-
gendalter sind vor allem der Tatsache zu
verdanken, dass die Behandlung der je-
weiligen Krankheiten im Rahmen klinischer
Studien festgelegt, kontrolliert und dabei
immer weiter optimiert wurde. Federfiihrend
hierbei sind die Gesellschaft fir Padiatrische
Onkologie und Hamatologie (GPOH) und
die von ihr gebildeten Studiengruppen, die
intensiv an Fortschritten bei der Behand-
lung einer bestimmten Krebserkrankung im
Kindesalter arbeiten. Die Untersuchungen
betreffen die aktuelle Behandlung und
ihre Heilungschancen sowie die Nachsor-
ge nach erfolgreicher Therapie. So wurde
beispielsweise an der Kinder- und Jugend-
klinik des Universitatsklinikums Erlangen
vor allem mit Unterstiitzung der Deutschen
Krebshilfe die Zentrale der Studiengrup-
pe LESS — Arbeitsgruppe Spatfolgen
eingerichtet. Die Abkiirzung LESS steht fiir
die englische Bezeichnung ,Late Effects
Surveillance System” und beschreibt die
Aufgabe der Studiengruppe. Diese soll die
nach einer Krebserkrankung im Kindes- und
Jugendalter méglicherweise auftretenden
Spatfolgen systematisch erfassen und er-
forschen und spezielle Nachsorge-Kalender
erarbeiten. Die Studienzentrale LESS versteht
sich dariiber hinaus als iberregionaler An-
sprechpartner in Sachen Nachsorge nach
Krebserkrankungen im Kindes- und Jugend-



alter. Sie steht bei Fragen den Betroffenen
selbst offen sowie deren Familien und auch
den Kinderarzten und den Hausarzten, die
die jungen Menschen nach Abschluss der
Krebsbehandlung in ihrem weiteren Leben
bei gesundheitlichen Problemen betreuen
und begleiten. 2013 wechselte die Arbeits-
gruppe nach Libeck.

Am Universitatsklinikum Munster wurde
mit Unterstiitzung der Deutschen Kinder-
krebsstiftung auBerdem eine spezielle Ar-
beitsgruppe etabliert, die sich gezielt mit
der Erfassung von Spatfolgen nach einer
Strahlentherapie im Kindes- und Jugendalter
befasst und unter der Abkiirzung RiSK (Regis-
ter zur Erfassung radiogener Spatfolgen bei
Kindern und Jugendlichen) bekannt wurde.
In einem Register werden Spétfolgen der
Strahlenbehandlung systematisch erfasst,
was kiinftig eine bessere Einschatzung des
individuellen Risikos bei der Behandlung von
Kindern und Jugendlichen erlauben und die
Erarbeitung schonenderer Behandlungskon-
zepte ermdglichen soll. 2016 wechselte die
Arbeitsgruppe nach Hannover.

Beide Arbeitsgruppen — LESS wie auch
RiSK — sind auf eine gute Zusammenar-
beit mit den betroffenen Patienten, ihren
Familien und den behandelnden Arzten
angewiesen, damit die Dokumentation
auftretender Spatkomplikationen maglichst

lickenlos erfolgen kann. Denn dies ist eine
wesentliche Voraussetzung dafiir, dass die
langfristigen Risiken einzelner MaBnahmen
der Tumorbehandlung kiinftig genauer als
bisher abzuschatzen sind.

Folgekrebserkrankungen (Zweitmalig-
nome) nach einer Krebserkrankung bei
Kindern und Jugendlichen werden dartiber
hinaus auch durch das Deutsche Kinder-
krebsregister (DKKR) erfasst. Es hat sei-
nen Sitz am Institut fiir Medizinische Bio-
metrie, Epidemiologie und Informatik der
Universitatsmedizin Mainz und stellt die
Strukturen fiir eine Langzeitbeobachtung
der ehemaligen Patienten sicher. Der wis-
senschaftliche Schwerpunkt des DKKR liegt
auf der Erforschung dieser Zweitmalignome,
also bosartigen Erkrankungen, die infolge
einer vorausgegangenen Krebserkrankung
entstanden sind. Seit 1980 (seit 1991 auch
in den neuen Bundesléndern) werden tiber
dieses Register alle Krebserkrankungen von
Kindern und Jugendlichen unter 15 Jahren
und seit dem Jahr 2010 auch alle Erkran-
kungsfalle vor dem 18. Geburtstag doku-
mentiert. Voraussetzung fiir die Datenanalyse
und -weitergabe ist immer die Zustimmung
des Patienten oder bei Minderjahrigen der
Eltern. Dank des groBen Engagements von
Eltern und Arzten sind mehr als 95 Prozent
der Erkrankungen im Register erfasst. Dar-
Uber hinaus stellt das Kinderkrebsregister



die Grundlagen fiir die Langzeitbeobach-
tung zur Verfligung. Die dokumentierten
Daten bilden eine wichtige Basis fiir die
Erforschung von Krankheitsursachen, fir
die Optimierung von Therapiestudien oder
eben auch fiir die Abschatzung des Risikos
von Folgekrebserkrankungen.

In derim Jahre 2011 gegriindeten Arbeits-
gemeinschaft ,Langzeitbeobachtung”
(seit 2016: Sprecherin: Dr. Gabriele Calami-
nus, Stellvertreter: Prof. Dr. med. Thorsten
Langer) arbeiten alle Arbeitsgruppen auf
dem Gebiet der Nachsorge zusammen.

Mit dem Programm ,,L.0.T.S.E. — Leben
ohne Tumor, Strategie und Edukation”
wurde auBerdem am Universitaren Can-
cer Center Hamburg (UCCH) ein spezielles
Survivorship-Programm etabliert. Es koor-
diniert die Nachsorgeangebote fiir Kinder,

Jugendliche und Erwachsene nach einer
Krebserkrankung. Weitere Informationen
gibt es hierzu auf der Internetseite

www.allianz-gegen-brustkrebs.de/index.php/
experten-interviews/102-das-projekt-lotse.

Im Jahr 2014 wurde auBerdem durch die
DGHO die , Deutsche Stiftung fiir junge
Erwachsene mit Krebs"” gegriindet. Ziel
der Stiftung ist es, die Therapiemdglichkei-
ten junger krebskranker Frauen und Manner
zu verbessern und Versorgungsstrukturen
aufzubauen, die den Bediirfnissen dieser
speziellen Patientengruppe besser gerecht
werden. Inshesondere soll dabei die medi-
zinische und psychosoziale Versorgung wie
auch die Nachsorge junger Krebspatienten
verbessert werden. Hierzu finden Sie weitere
Informationen im Internet unter
www.junge-erwachsene-mit-krebs.de.
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Um junge Erwachsene wahrend der Be-
handlung und in der Nachsorge einer Krebs-
erkrankung besser unterstiitzen zu konnen,
wurde eine Leitlinie , Heranwachsende und
junge Erwachsene (AYA, Adolescents and
Young Adults)” verfasst. Die Leitlinie steht
im Internet zum Download bereit unter
https://bit.ly/21Bun4L.

Es gibt eine Reihe weiterer Initiativen
und Organisationen, die sich in der Tumor-
nachsorge bei Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen engagieren. Die Initiativen sind
zum Teil regional und krankheitshezogen.

Nachsorge im Internet

Zur Nachsorge bei Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen nach Krebser-
krankung gibt es im Internet Informatio-
nen unter
www.nachsorge-ist-vorsorge.de
sowie unter www.kinderkrebsinfo.de,

einem Informationsportal der Gesell-
schaft fiir Padiatrische Onkologie und
Hamatologie.

\/

Leukdamien — ein
Uberblick

ei 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.

Blut besteht aus dem fliissigen 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 fir die Immunabwehr
bedeutsam. Bei den Leukamien entstehen
allerdings vermehrt unreife Vorstufen, die
nicht funktionsfahig sind. Sie kdnnen 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 Anamie. Durch
die libermaBige 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, funktionstiichtigen Leukozyten.

Die unreifen Leukozyten kénnen zudem aus
dem Knochenmark auswandern und Gber
das Blut in andere Organe wie Lymphkno-
ten, Leber oder die Milz, aber auch in das
Gehirn 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 Leukdamien die haufigste
Krebserkrankung: Rund 600-700 Mal jahr-
lich wird in Deutschland diese Diagnose
bei einem Kind oder einem Jugendlichen
gestellt. Damit machen Leukdmien rund
ein Drittel der Krebserkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter aus.

Es gibt verschiedene
Leukamieformen

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

Innerhalb der akuten oder chronischen

Verlaufsformen werden die Leukédmien auch
danach unterschieden, welcher Zelltyp sich
unkontrolliert vermehrt. Denn es gibt bei
den weiBen Blutkdrperchen Unterschiede
hinsichtlich ihrer Form und auch ihrer Funk-
tion. So kennt man die Granulozyten, die
unter dem Mikroskop aussehen als wiirden
sie kleine Korner (Granula) enthalten und
die vor allem fiir die Abwehr von Infektio-
nen mit Bakterien, Viren und Pilzen wichtig
sind. Es handelt sich dabei um sogenann-
te Fresszellen. Denn sie umschlieBen die
schadlichen Eindringlinge, nehmen sie in
sich auf und verdauen sie. Ganz anders die
Gruppe der Lymphozyten, die der Immun-
abwehr und vor allem der Abwehr von
Viren und Pilzen dienen. Allerdings bilden
sie auch Antikorper gegen Bakterien, Viren
und andere Krankheitserreger.

Leukdmien 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 Leukamie, kurz AMIL,

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 Leukdmiezellen
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. Nur 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 Spatfolgen wie
auch Patienten mit akuter Leukamie nach
Stammzelltransplantation. Der Fokus der
vorliegenden Broschiire liegt auf den aku-
ten Leukdmien.

Es gibt auBerdem weitere Leukdmiefor-
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 daher eine
ganze Vielzahl an aktuell laufenden Stu-
dien zu den jeweiligen Leukamieformen.
Dazu gehoren auch Studien zu den selte-
nen Leukamieformen wie dem MDS und
der JMML, wobei die Forscher zum Teil
europaweit und sogar weltweit zusam-
menarbeiten, um geniigend Patienten in
die Studien einschlieBen zu kdnnen. Auch
zielgerichtete Therapien (sog. Tyrosin-
Kinase-/Proteasom-Inhibitoren und An-
tikorper) werden in klinischen Studien
eingesetzt. Langzeitfolgen werden im EU
Projekt ACCELERATE —
www.accelerate-platform.org untersucht.
Ein aktueller Uberblick tber die laufen-
den Studien ist auf der Internetseite der
Gesellschaft fir Padiatrische Onkologie
und Hamatologie (GPOH) unter
www.gpoh.de zu finden.

ALL — akute
lymphoblastische Leukamie
Bei der ALL, die rund 80 Prozent der aku-
ten Leukdmien 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 geniigend 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 gehdren Blasse, Miidigkeit und
Abgeschlagenheit, Lustlosigkeit und auch
das vermehrte Auftreten von Infektionen
mit Fieber. Weil auch die Blutplattchen nicht
mehr adaquat gebildet werden, kann es au-
Berdem zu Haut- und Schleimhautblutungen
kommen. Weitere haufige Symptome sind
Knochen- und Gelenkschmerzen, aber auch
Kopfschmerzen, Sehstérungen und Erbre-
chen sowie geschwollene Lymphknoten.

Behandlung hat Folgen
fiir die Nachsorge

Da die ALL keine einheitliche Erkrankung
darstellt, sondern verschiedene Unterformen
moglich sind, ist auch die Therapie nicht
bei allen Kindern gleich. Sie richtet sich
vielmehr nach dem ALL-Typ, dem Alter des
Patienten (Sauglinge) sowie der Schwere
und dem Verlauf der Erkrankung. Die je-
weilige Behandlung der Leukdmie aber ist
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bedeutsam fiir das spatere Leben und fiir
die Nachsorge. Denn ob ein erhdhtes Risiko
fur Schadigungen an Organen und damit fir
potenzielle Folgeerkrankungen besteht oder
nicht, hangt maBgeblich davon ab, wie die
Leukédmiebehandlung 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, als prophylaktische oder
therapeutische Schadelbestrahlung. Denn
die bei der Chemotherapie verabreichten
Zellgifte (Zytostatika) kdnnen eventuell nicht
oder nur bedingt die Blut-Hirn-Schranke
tUberwinden. Sie dringen damit mdglicher-
weise nicht in ausreichender Konzentrati-
on bis ins Gehirn vor, was eine zusatzliche
Bestrahlung notwendig machen kann, um
mdglichst alle Leukamiezellen zu eliminieren.
Unter Umstanden wird auch eine allogene
Stammzelltransplantation mit gegebenen-
falls Ganzkorperbestrahlung notwendig.

Gute Heilungschancen

Die Heilungschancen der ALL sind gut, 80
bis 90 Prozent der betroffenen Kinder und
Jugendlichen kénnen 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
fur die Gesundheit haben kann (Spatfolgen).
Das gilt fiir die Chemotherapie ebenso wie
fiir eine Strahlentherapie und vor allem fiir
die allogene Stammzelltransplantation.
Die Spatfolgen kdnnen 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 Blutzellen
(Leukozyten), allerdings aus einem anderen
Zelltyp, den sogenannten myeloischen Zellen.
Das sind Vorlauferzellen von Granulozyten.
Die verschiedenen Formen der AML zeigen
einen etwas unterschiedlichen Krankheits-
verlauf und weisen auch unterschiedliche
Heilungsaussichten auf. Fiir die Nachsorge
ist es wichtig, den genauen Behandlungs-
plan zu kennen, da der betreuende Arzt



dann weiB, worauf er bei potenziellen Spat-
folgen zu achten hat.

Die Leukamiezellen kdnnen sich auch bei
der AML rasch im ganzen Korper ausbrei-
ten, wenn nicht eine adaquate Behandlung
begonnen wird. Die Uberproduktion der
unreifen Zellen beeintrachtigt die norma-
le Blutbildung, es kommt zwangslaufig zu
Storungen der Blutbildung und in deren
Folge zur Blutarmut und zu einer gestor-
ten Blutgerinnung, also einem erhéhten
Blutungsrisiko. AuBerdem drohen Beein-
trachtigungen der Funktion verschiedener
Organe, in denen die Leukémiezellen sich
breitmachen. Die Symptome, mit denen die
Krankheit sich bemerkbar macht, sind da-
her zumeist vergleichbar den Symptomen
bei der ALL.

Keine Behandlung nach Schema F

Die Behandlung der AML — wie die der
ALL — richtet sich nach dem jeweiligen
Krankheitstyp und nach den individuellen
Untersuchungsbefunden. Sie geben Hinwei-
se auf die Heilungsaussichten, also auf die
Prognose des Patienten. Daran orientieren
sich die Arzte bei der Therapieplanung. Sie
versuchen, Patienten mit guten Heilungs-
aussichten nicht unndtig aggressiven Be-
handlungsverfahren auszusetzen und bei
Patienten mit eher nicht so guter Prognose

moglichst keine Heilungschancen zu verge-
ben. Patienten mit AML werden deshalb je
nach vorliegenden Befunden in bestimmte
Risikogruppen unterteilt und entsprechend
den ermittelten Prognosefaktoren behandelt.

Weiterhin intensive Forschung

Behandelt wird die AML mittels einer Che-
motherapie und wenn notwendig, wie bei
der ALL, zusatzlich mit einer Bestrahlung
des Schadels sowie gegebenenfalls mit
einer allogenen Stammzelltransplantation.
In 80 bis sogar 90 Prozent der Falle lasst
sich die Krankheit damit zurlickdrangen.
Allerdings entwickeln etwa 30 Prozent der
Patienten einen Riickfall (Rezidiv). Dann ist
nach einer intensiven Chemotherapie und
einem erfolgreichen , Zurlickdrangen” 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 Behandlungsmég-
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-
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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 flir eine Strah-
lentherapie und vor allem fiir eine allogene
Stammzelltransplantation. Die Spétfolgen
kdnnen nahezu alle Organsysteme betreffen.

Auf jeden Fall: Nachsorge
Nach Abschluss der Behandlung einer
Leukémie ist auf jeden Fall eine langfristige
Nachsorge wichtig. Es geht darum zu priifen,
ob mdglicherweise die Erkrankung erneut
auftritt, ob sich also ein Rickfall (Rezidiv)
anbahnt. AuBerdem hat die Nachsorge das
Ziel, potenzielle Folgen der im Einzelfall
doch recht aggressiven Leukamiebehand-
lung friih zu erkennen, um eine friihzeitige
Behandlung einleiten zu kdnnen. Denn so-
wohl die Chemo- als auch die Strahlenthe-
rapie kénnen gesunde Zellen und Organe
im Korper schadigen und in ihrer Funktion
beeintrachtigen. Ist dies der Fall, so kann das
auf lange Sicht mit einem erhohten Krank-
heitsrisiko verbunden sein. Die eventuellen
Spatfolgen durch eine Friiherkennung und
Friihbehandlung zu begrenzen, ist eines der
Ziele der Nachsorge. Das betrifft nicht nur
die korperlichen, sondern auch die poten-
ziellen psychischen Folgen der sehr belas-
tenden Erkrankung und ihrer Behandlung.

Die Nachsorge beginnt im Prinzip schon
mit der Therapieabschlussuntersuchung, in
der die Patienten oder bei jungen Kindern
die Angehdrigen zugleich iber die Bedeu-
tung der Nachsorge informiert werden. Sie
erhalten dann idealerweise eine Nachsor-
gebroschiire und einen Nachsorge-Plan,
aus dem sich die jeweiligen Termine der
Nachsorgeuntersuchungen ergeben. Im
Mittelpunkt stehen bei diesen das Gesprach
mit dem Arzt, der nach mdglichen Symp-
tomen fragt, sowie die korperliche Unter-
suchung und auch eine Blutuntersuchung.
Je nachdem welche Leukamiebehandlung
durchgefiihrt wurde und welche Befunde bei
den Basisuntersuchungen erhoben wurden,
sind dariiber hinaus weitere Untersuchun-
gen notwendig.

In der ersten Zeit nach Abschluss der
Leukdmiebehandlung sind die zeitlichen
Abstande zwischen den Nachsorgeunter-
suchungen vergleichsweise kurz. Kommt
es nicht zu Komplikationen oder zum Neu-
auftreten der Erkrankung (Rezidiv), werden
die Zeitintervalle in der Folgezeit ldnger.



Nachsorge ist Vorsorge

Wahrend es in der ersten Zeit vor allem
darum geht, ein Krankheitsrezidiv friih zu
erkennen, verschiebt sich das Ziel der Nach-
sorge in der Folgezeit mehr dahin, mdgliche
Spatfolgen der Krebshehandlung friihzeitig
zu entdecken. Welche potenziellen Spat-
folgen zu beachten sind, richtet sich dabei
danach, welche Behandlung im Einzelfall
konkret erfolgt ist. Es ist deshalb sinnvoll,
die urspriingliche Therapie wie auch die
Befunde der Nachsorgeuntersuchungen im
Nachsorge-Kalender zu protokollieren oder
durch den jeweiligen Arzt protokollieren zu
lassen und diesen Kalender 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.

v

Kommt die
Leukamie zuriick?
.
[ ]
[ ]

rotz der guten Heilungschancen bei der
Erstbehandlung einer Leukamie bei Kindern
und Jugendlichen besteht ein nicht uner-
hebliches Risiko, dass die Erkrankung erneut
auftritt. Die Mediziner sprechen dann von
einem Krankheitsrezidiv. Knapp zehn bis 15
Prozent der Kinder und Jugendlichen mit
ALL und bis zu 30 % derjenigen mit einer
AML erleben nach Abschluss der Erstbe-
handlung eine solche Situation. Die Leuk-
amie wird dann selbstverstandlich erneut
behandelt, und das oft mit aggressiveren
Behandlungsverfahren. Dennoch sind die
Heilungsaussichten leider nicht so gut wie
bei der erstmaligen Therapie.

Das grofBte Risiko fiir ein Rezidiv besteht
innerhalb der ersten zwei Jahre nach Ab-
schluss der Behandlung. Fiinf Jahre nach
Behandlungsende ist das Risiko deutlich
geringer, vollig auszuschlieBen ist ein
Krankheitsriickfall allerdings nie, was die
Bedeutung der Nachsorge unterstreicht.
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Die Rezidive bilden sich am haufigsten im
Knochenmark, mdglich sind sie aber auch
im Zentralnervensystem, also im Bereich
von Gehirn und Riickenmark. Bei Jungen
kann ein Rezidiv auch in den Hoden auf-
treten. Die Erkrankung kann insbesondere
bei der AML zudem erneut auftreten in der
Haut, den Lymphknoten sowie im Auge
und an anderen Organen auBerhalb des
Knochenmarks.

Das Rezidiv kann sich mit den gleichen
Symptomen bemerkbar machen wie die
Ersterkrankung. Es kann andererseits zu-
néchst keine Beschwerden verursachen und
erst bei einer Kontrolluntersuchung, also
einer routinemaBig durchgefiihrten Nach-
sorgeuntersuchung, entdeckt werden. Die
Teilnahme an den Nachsorgeuntersuchun-
gen bietet somit die Chance, eine sich neu
bildende Leukamie friihzeitig zu erfassen
und behandeln zu kénnen.

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 nicht gute Griinde fiir ein anderes
Intervall, so sind nach dieser Zeit jahrliche
Kontrolluntersuchungen ausreichend.




Gibt es Spatfolgen einer Chemotherapie?

vBei den meisten Medikamenten, die zur
Behandlung einer Krebserkrankung einge-
setzt werden, handelt es sich um sogenannte
Zytostatika. Das sind Substanzen, die quasi
als Zellgift wirken und Uber verschiedene
Mechanismen die Tumorzellen zum Abster-
ben bringen. Leider gelingt dies noch nicht
so gezielt, dass nur die Tumorzellen zerstort
werden. Die Zytostatika kdnnen auch ge-
sunde Zellen angreifen, was das Auftreten
gesundheitlicher 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 Koérpers
sind gegeniiber potenziell schadigenden
Wirkungen der Chemotherapie unterschied-
lich empfindlich. Das Risiko, dass Spatfolgen
auftreten, hangt unter anderem auch davon
ab, wie die Krebshehandlung durchgefiihrt
wurde und welche Zytostatika dabei ein-
gesetzt wurden.

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
erhéhtes 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
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
Arsentrioxid und Vitamin-A-Saure und ha-
ben damit ein deutlich vermindertes Risiko
fur Spatfolgen.

Nach einer Schéadelbestrahlung bei ALL/
AML sollen Zweittumore im Fokus der Nach-
sorge/Vorsorge stehen, u.a. Schilddriisen-
krebs, Hautkrebs (Basialome), Hirntumore
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(Meningiome), gegebenenfalls Brustkrebs
und mégliche Hormonverénderungen, auch
zehn, 20 und 30 Jahre spater.

Gibt es Spatfolgen an den
Knochen?

Nach einer Leukdmiebehandlung kann
es zu Spatfolgen im Bereich der Knochen
kommen. Das Risiko ist vor allem erhéht,
wenn zur Behandlung der Leukémie Gluko-
kortikoide wie zum Beispiel Prednison und
Dexamethason eingesetzt wurden, wie es
beispielsweise bei der ALL (iblich ist. Aktu-
ellen Befunden zufolge ist — je nach Alter
bei der Erkrankung — bei zehn bis sogar 20
Prozent der so behandelten Patienten mit
einer Knochenschéadigung 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 iiblicherweise
mit Schmerzen und Einschrankungen 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
Leukdmie erkrankte, sollte deshalb beim
Auftreten von Gelenkschmerzen in spate-
ren Jahren hellhérig werden und rasch eine
Abklarung der Beschwerden beim Arzt an-
streben. Ein besonders erhohtes 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.

Gibt es Spatfolgen am Herzen?

Die 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
dabei eine nahezu unvorstellbare Leis-
tung: Im Durchschnitt schldgt es 60 bis 80
Mal pro Minute und befordert dabei vier
bis sechs Liter Blut durch die GefaBe. Das
sind rund 7.500 Liter pro Tag! Das ist nur
maoglich dank einer starken Muskulatur in
den unterschiedlichen Herzbereichen (linker
und rechter Vorhof sowie linke und rechte
Hauptkammer), die sich in regelmaBigen
Absténden zusammenzieht und erschlafft
und dadurch das Blut aus den Herzkam-
mern 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
Miidigkeit, Atemnot (insbesondere nach
Anstrengungen) und Wassereinlagerungen
im Gewebe (Odeme). AuBerdem kann es zu
Herzrhythmusstérungen 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 erhdhtes Risiko besteht:

e jelanger die Leukamietherapie zurlickliegt,

e 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 fiinf
Jahren bei der Tumorbehandlung,

* bei Vorliegen eines angeborenen
Herzfehlers,

* bei Ubergewicht sowie

e bei Rauchern.

Nachsorgeempfehlungen

Stérungen der Herzfunktion zeigen sich
manchmal schon wahrend oder kurz nach
Ende der Tumortherapie. Meistens ent-
wickeln 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 wich-
tig. 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 (Elekt-
rokardiogramm) schreiben zu lassen. Beide
Untersuchungen sind nicht schmerzhaft,
belasten den Organismus nicht und sind
ihrerseits nicht mit gesundheitlichen Risi-
ken verbunden.

Aktuelle Empfehlungen werden von der
International Guideline Harmonisation
Group (www.ighg.org) formuliert. Zeigen
sich jedoch Auffalligkeiten, so sollte je
nach Schweregrad zum Beispiel der jahrli-
che Rhythmus der Kontrolluntersuchungen
beibehalten oder es sollten entsprechende
MaBnahmen ergriffen werden.
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Blick in die Forschung

Die Arbeitsgruppe Spatfolgen — LESS
fiihrte im Jahre 2006 eine Studie zur Do-
xorubicin-induzierten Herzmuskelerkran-
kung (Kardiomyopathie) durch. 265 Pa-
tienten aus Deutschland, Osterreich und
der Schweiz im Alter von durchschnittlich
13 Jahren nahmen an der Studie teil. Sie
wurden aufgrund eines Sarkoms (Weich-
teil, Ewing- oder Osteosarkom) mit Do-
xorubicin behandelt. Nach durchschnitt-
lich 34 Monaten hatten 7,5 Prozent der
Patienten eine Kardiomyopathie entwi-
ckelt. Vergleichbare Studien in anderen
Landern brachten ahnliche Ergebnisse.
Gliicklicherweise treten Spatfolgen die-
ser Art somit nur sehr selten auf. g

Gibt es Spatfolgen an den
Nieren?

Der Mensch besitzt im Normalfall zwei
Nieren, die links und rechts der Wirbelséu-
le im hinteren Bauchraum liegen. Zu den
Hauptaufgaben der Nieren gehort es, das
Blut zu filtern und dabei den Wasser- und
Mineralstoffhaushalt des Kérpers zu kontrol-
lieren und Abfallprodukte des Stoffwechsels
mit dem Urin zur Ausscheidung zu bringen.
Dazu besitzt jede Niere etwa eine Million
Nephrone, die jeweils aus einem Filterele-
ment, dem sogenannten Glomerulus, und
einem sich daran anschlieBenden Kanalsys-
tem, dem Tubulus, bestehen.

Infolge der Chemotherapie kénnen so-
wohl die kleinen Glomeruli als auch die
Tubuli geschadigt werden. Die Stérungen
kénnen zum Beispiel zur Folge haben, dass
zu viele Mineralstoffe (Elektrolyte, z.B.
Phosphat), die eigentlich noch im Korper
benétigt werden, ausgeschieden werden
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 Flis-
sigkeit zurlickgehalten und in das Gewebe
eingelagert wird (Odembildung).



Gibt es
Spatfolgen der
‘Strahlentherapie?

Ein erhohtes Risiko fiir eine Nierenschadi- vDie Strahlentherapie hat bei den Leu-

gung besteht

® bei einer Chemotherapie mit den
Wirkstoffen Cisplatin, Carboplatin,
Ifosfamid, Cyclophosphamid,
Methotrexat oder Melphalan,

* bei einer hohen Dosierung dieser Zytostatika,

® bei einer Strahlentherapie im Bereich
der Nieren,

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

e wenn bereits vor der Therapie
Nierenfunktionsstorungen bestanden
haben,

® in einem Zeitraum von drei Jahren
nach Therapieende.

Nachsorgeempfehlungen

Um eine Nierenschadigung rechtzeitig zu er-
kennen, empfehlen Experten eine regelmaBige
Kontrolle der Nierenfunktion in den ersten drei
Jahren. Dazu soll mindestens einmal jahrlich
eine Blut- und Urinuntersuchung erfolgen. Die
Untersuchungen sollten unbedingt durchge-
fiihrt werden, auch wenn keine korperlichen
Anzeichen einer Nierenschadigung vorliegen,
da entsprechende Veranderungen oft lange Zeit
unbemerkt bleiben. Denn die enorm groBe Zahl
an Nephronen kann Schadigungen tiber einen
langen Zeitraum hinweg ,, vertuschen”. Sind nach
drei Jahren die Untersuchungsergebnisse der
Nieren unauffallig, fallen diese Kontrollen weg.

kamien das Ziel, im Kérper (insbesondere
im Gehirn) nach der Chemotherapie noch
verbliebene Leukamiezellen zu eliminie-
ren. Dabei kann es geschehen, dass auch
gesunde Zellen Schaden nehmen und Ge-
webe in Mitleidenschaft gezogen wird, was
langfristige Folgen fiir die betreffenden
Organe haben kann.

Problembereich Kopf

Da die bei der Chemotherapie verab-
reichten Zytostatika zum Teil die Blut-Hirn-
Schranke schlechter Gberwinden, wird bei
den Leukémien 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 Gehirntu-
mor, ein Schilddriisen-Karzinom oder ein
Osteosarkom) ist erhoht.

Muss eine Leukamie 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
kénnen. Das ist nicht der Fall, wenn eine hohe
Strahlendosis — wie etwa zur Behandlung
eines Hirntumors — erforderlich war und
die Haarwurzeln zerstért wurden. Dann
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ist der Haarverlust nicht mehr reversibel,
die Haare wachsen nicht wieder nach. Bei
lokalisierten Bestrahlungen sind meistens
nicht alle Haare, sondern nur ein mehr oder
weniger groBer Teil betroffen, was spéter
haufig durch eine entsprechende Frisur
kaschiert werden kann.

Die Bestrahlung im Kopfbereich kann in
Abhangigkeit von der Strahlendosis in sel-
tenen Féllen die Hirnanhangdriise (Hypo-
physe) schadigen, was Stérungen im Hor-
monhaushalt nach sich ziehen kann. Das
kann ungiinstige Folgen auf die Funktion der
Schilddriise, der Nebennieren und der Keim-
driisen haben. So kann es beispielsweise zu
einer Schilddriisenunterfunktion oder auch
zu einer Storung der Pubertatsentwicklung
kommen. AuBerdem kann die Produktion
von Wachstumshormonen beeintrachtigt
sein. Es ist wichtig, in den Nachsorgeunter-
suchungen solche Stérungen zu erfassen, da
Veranderungen im Hormonhaushalt durch
eine hormonelle Behandlung ausgeglichen
werden konnen. Auch eine direkte Beein-
trachtigung der Schilddriisenfunktion ist
nach einer Strahlentherapie des Schadels
maglich. In solchen Fallen sollte ein in der
Kinder- und Jugendmedizin versierter En-
dokrinologe hinzugezogen werden.

Schulische Probleme
Es gibt Berichte, wonach einige Kinder

nach einer Leukamiebehandlung Probleme
in der Schule haben. Dies kann durchaus
Folge einer Krebserkrankung sowie der
Krebsbehandlung sein, wobei in erster Li-
nie Kinder betroffen sind, bei denen eine
Bestrahlung des Schédels erforderlich war.
Je nach Intensitét 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 konnen ihre
Aufmerksamkeit nicht mehr so lange auf
eine bestimmte Aufgabe richten und sind
unter Umstanden in ihrer Lernfahigkeit et-
was beeintréachtigt.

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 Konzent-
rationstests 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 Chemo-
therapie?

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
Wachstumsstorungen 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.

\/

Fatigue —
Erschoépfung
als Folge der
Erkrankung
@

iele Betroffene klagen wéhrend der
Krebsbehandlung und auch nach deren
Abschluss (iber eine (iber das (ibliche MaB
hinausgehende Erschpfung. Das Phano-
men wird auch als Fatigue bezeichnet. Es
kann voriibergehender Natur sein, unter
Umstanden aber auch Wochen, Monate
und in Einzelfallen sogar Jahre (iber die
Erkrankung hinaus anhalten. Es wird haufig
als sehr belastend erlebt.

Die Ursache der Miidigkeit und der Er-
schopfung, die auch nicht durch Schlaf
und/oder Ruhephasen nachhaltig gebessert
wird, ist nicht genau bekannt. Es ist gut do-
kumentiert, dass eine Blutarmut (Anamie)
als Behandlungsfolge solche Auswirkungen
haben kann. Oft bessert sich die Fatigue
aber nicht, wenn die Andmie behoben ist.
Griinde fiir die Erschopfung kénnen mog-
licherweise auch die allgemeinen mit der
Erkrankung und deren Therapie verbunde-
nen Belastungen sein.

Eine spezifische Behandlung der Fatigue
gibt es leider bislang nicht. Bessern lasst
sich die Iahmende Miidigkeit bei den meis-
ten Betroffenen durch korperliche Aktivitat,
wobei die Experten zu einem speziell ab-
gestimmten Trainingsprogramm raten. Es
sollte den individuellen Mdglichkeiten an-
gepasst sein und seine Intensitat sollte mit
dem behandelnden Arzt abgesprochen sein.
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Hilfreich ist ferner eine gezielte psychoon-
kologische/psychosoziale Betreuung und
die Betreffenden sind gut beraten, solche
Unterstlitzungsangebote wahrzunehmen.

Gibt es besondere
Spatfolgen einer
Stammzelltrans-

plantation?
@

\/

ine 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 iibertragen wer-
den. Die Behandlung erfolgt nach einer
hochdosierten Chemotherapie und/oder
einer Ganzkorperbestrahlung. Das erklart,
warum das Risiko fiir Spatfolgen nach die-
ser TherapiemaBnahme besonders hoch ist:
Es konnen sich 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
Uibertragenen Zellen des Spenders greifen
Gewebe und Organe des Empféngers an
und schadigen diese.

Kinder und Jugendliche, bei denen aufgrund
einer Leukdmie eine Stammzelltransplan-
tation durchgefiihrt wurde, miissen daher
besonders engmaschig im Hinblick auf Spat-
folgen Giberwacht werden. In einer geson-
derten Nachsorgebroschiire nach Stamm-
zelltransplantation wird dies beschrieben.



Gibt es
Spatfolgen fir die
Fruchtbarkeit?

vSowohl 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
— mdglicherweise die Keimdrisen (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.

Dariiber hinaus kann die libergeordnete
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- wie auch die Strah-
lentherapie kann je nach Art und Ausmal3
der Behandlung eine Beeintrachtigung der
Spermienbildung (Spermatogenese) bewir-

ken. Das ist selten, meist nach Hochdosis-
Chemotherapie oder nach einer Stamm-
zelltransplantation 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 Azoo-
spermie vor. Es sind dann keine Samenzellen
im Ejakulat enthalten. AuBerdem kénnen
Form und Beweglichkeit der Samenzel-
len beeintrachtigt sein. Solche Storungen
miissen jedoch nicht von Dauer sein. Auch
Monate oder Jahre nach Therapieende
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 Krebsbhehandlung
dazu flihren, 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
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Krebsbehandlung und ihren Einfluss auf die
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 Beeintrachti-

gung der Fruchtbarkeit

Ein erhohtes Risiko fiir eine Schadigung

der Keimdriisen besteht

e bei einer Chemotherapie mit den
Zytostatika Cyclophosphamid,
[fosfamid, Lomustin (CCNU),
Melphalan, Carboplatin, Cisplatin und
Dacarbazin,

¢ bei einer hohen Dosierung dieser
Zytostatika,

e bei einer Bestrahlung von Becken und
Schadel (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 magliche 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 Uber 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 Stdrung 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.

\/

Gibt es Folgen fiir
die Psyche?

ach der Heilung der Leukémie sollten
die betroffenen Kinder oder Jugendlichen
maglichst wieder ein ganz normales Leben
fihren. Dies ist vielen von ihnen allerdings
nicht ohne weiteres moglich, denn die Be-
lastungen der Krebserkrankung lassen sich
nicht einfach so abschitteln. 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 Erschépfung 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 fithren.

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 berpropor-
tional haufig Angststorungen entwickeln.
Besonders oft ist das der Fall, wenn die
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Betreffenden sich sorgen, der Tumor kénne
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 Betreffen-
den helfen, die Belastungen infolge der
Erkrankung besser zu bewaltigen und mit
maoglicherweise noch bestehenden Prob-
lemen und Einschrankungen gut fertig zu
werden. Bei der psychoonkologischen Be-
treuung 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, Her-
ausforderungen oder Belastungen, die sich
maglicherweise als Folge der Erkrankung
und deren Behandlung ergeben, helfen.
Die Nachsorgeuntersuchungen sind des-
halb auch eine wichtige Mdglichkeit, gezielt
moglicherweise anstehende Probleme im
familidren und allgemein im privaten Umfeld
oder in Beruf und Ausbildung 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 friihe Erkennen méglicher Rezidive
und eventuell langfristiger Folgeerkrankun-
gen. Die ehemaligen Krebspatienten sollten
vielmehr umfassend auf ihrem weiteren Le-
bensweg begleitet werden. Sie sollen dabei
die notwendigen Hilfestellungen fiir eine
umfassende Krankheitshewéltigung erhal-
ten, fiir eine gute Wiedereingliederung in
Ausbildung und Beruf und fiir ein erfilltes
Familienleben.



Drohen Tumore in einem

.anderen Organ?

inne mogliche weitere Spatkomplikation
der zum Teil recht aggressiven Behandlung
bei Leukdmien kann auch das Auftreten
einer grundsatzlich anderen Tumorerkran-
kung sein. Denn die Chemo- und auch die
Strahlentherapie kdnnen ihrerseits bis dato
gesunde Zellen so verandern, dass es, wie
der Mediziner sagt, zur Entartung kommt
und diese Zellen praktisch zu bosartigen
Zellen mutieren und selbst Tumore bilden.
In Abgrenzung zur urspriinglichen Krebser-
krankung werden solche Tumore als ,se-
kundére maligne Neoplasie” oder einfacher
als Zweitmalignom bezeichnet.

Zweittumore kdnnen schon relativ friih
nach einer Leukamiebehandlung auftre-
ten, sich aber auch erst nach rund 20 Jah-
ren entwickeln. Bei der ALL sind etwa drei
Prozent der geheilten Patienten betroffen.
Meist entwickelt sich dabei eine andere
Leukamieform, zum Beispiel ein myelodys-
plastisches Syndrom (MDS) oder eine AML.
Seltener kommt es spater zu einem Hirntu-
mor, einem Lymphom oder zum Schilddri-
senkrebs. Nach einer Chemotherapie bildet
sich generell haufiger ein MDS oder eine
AML, meist etwa drei bis fiinf Jahre nach
der Behandlung, wéahrend nach einer Strah-
lentherapie eher ein solider Zweittumor,
zum Beispiel ein Schilddriisenkrebs oder
ein Hirntumor entsteht und das Jahrzehnte
nach der Therapie. Die Erkrankungen lassen

sich bei entsprechender Friiherkennung
effektiv behandeln.

Wie hoch das Risiko fiir einen Zweittu-
mor im Einzelfall ist, wird auch durch die
Intensitat der Erstbehandlung mit beein-
flusst. Besonders hoch ist dieses, wenn
eine Chemotherapie kombiniert mit einer
Strahlentherapie, zum Beispiel als Ganzkér-
perbestrahlung im Rahmen der allogenen
Stammzelltransplantation, erforderlich war.
Bei einer solchen Behandlung muss die
Nachsorge deshalb besonders sorgfaltig
und konsequent erfolgen.

Blick in die Forschung

Das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR)
Mainz sammelt im Rahmen eines langfris-
tig angelegten Forschungsprojekts Daten
zu Zweittumoren nach Krebs im Kindesal-
ter und fiihrt diese mit den entsprechen-
den Therapiedaten aus der Behandlung
der ersten bosartigen Erkrankung zusam-
men. Ziel des Projekts ist es, mogliche Zu-
sammenhange zwischen einzelnen Thera-
pieelementen (zum Beispiel bestimmten
Zytostatika oder Strahlendosen) und dem
spateren Auftreten einer Zweitkrebser-
krankung festzustellen. Die Auswertung
der Daten soll zur Entwicklung entspre-
chend nebenwirkungsérmerer Therapien
beitragen.
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Blick in die Forschung

Das Risiko fiir die Entwicklung eines
Zweittumors ist inshesondere nach einer
Strahlentherapie erhoht. Das hat eine
Studie bei mehr als 5.000 Kindern nach
der erfolgreichen Behandlung einer aku-
ten lymphoblastischen Leukdmie ergeben.
So war nach 15 Jahren bei 3,5 Prozent
der Studienteilnehmer, bei denen eine
Schadelbestrahlung durchgefiihrt worden
war, ein Zweitmalignom aufgetreten. War
keine Schadelbestrahlung notwendig ge-
wesen, so entwickelte sich lediglich bei
1,2 Prozent der friiheren ALL-Patienten im
Verlauf von 15 Jahren erneut eine Krebs-
erkrankung. Das Risiko fiir einen spateren
Hirntumor liegt nach einer Schadelbe-
strahlung langfristig bei etwa 3 Prozent,
ohne Schadelbestrahlung tendiert es je-
doch gegen Null.

Impfschutz
nach einer
.Krebserkrankung

vFl'Jr Menschen, die eine Krebserkrankung

hinter sich haben, ist ein guter Impfschutz
mindestens ebenso wichtig wie fiir andere
Personen. Allerdings kann die Krebserkran-
kung wie auch die Chemotherapie 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 moglich erfolgen, damit wieder
ein ausreichender Impfschutz besteht. Sie
setzt andererseits ein gut funktionierendes
Immunsystem voraus, damit sich tatsachlich
ein Impferfolg einstellen kann.

Ratsam ist es, zwei bis drei Monate nach
Beendigung der Krebsbehandlung eine
Kontrolle der Konzentration der jeweiligen
Antikorper (Titer) zum Beispiel gegen Teta-
nus, Diphtherie und Hepatitis sowie gegen
Masern, Mumps, Rételn und eventuell auch
gegen Windpocken durchzufiihren und so
den Impfschutz zu kontrollieren. Alternativ
kann man auch ohne Titerkontrolle impfen,
wenn man davon iiberzeugt ist, der Impf-
schutz sei verloren worden.

Impfung mit Totimpfstoffen

Ergibt die Untersuchung, dass ein voll-
standiger Impfschutz nicht mehr gewahr-
|eistet ist, kann friihestens drei bis sechs



Monate nach Therapieende eine Impfung
mit einem sogenannten Totimpfstoff, also
einem Impfstoff mit vollkommen abgetéteten
Krankheitserregern, durchgefiihrt werden.
Maglich ist damit zu diesem Zeitpunkt eine
Impfung gegen Tetanus, Diphtherie und Kin-
derldhmung sowie gegen eine Hepatitis B,
Keuchhusten und Grippe. In vielen Fallen
sind Kombinationsimpfstoffe verfiigbar,
so dass sich die Anzahl der Impfungen be-
grenzen lasst.

Impfung mit Lebendimpfstoffen

Sechs bis zwolf Monate nach Abschluss der
Tumorbehandlung ist auch eine Impfung mit
sogenannten Lebendimpfstoffen, also mit
Impfstoffen, die lediglich abgeschwachte,
aber nicht véllig abgetétete Erreger enthal-
ten, moglich. Lebendimpfstoffe werden zum
Beispiel bei der Impfung gegen Masern,
Mumps und Roteln verwendet. Auch bei
diesen sind Kombinationsimpfstoffe tblich.

Endlich erwachsen:
Was ist in puncto
Krebs noch zu

beachten?
[ )

vDer 18. Geburtstag wird groB gefeiert —

endlich erwachsen! Leider machen allerdings
Tumore bei Kindern und Jugendlichen nicht
an der Grenze zum Erwachsenenalter halt
und auch die Nachsorge muss fortgefiihrt
werden. An der Schwelle zum Erwachsenen-
alter kommt es zudem oft zu ganz neuen
Aspekten: Es geht um die Ausbildung und
die Berufswahl, um Partnerschaft und Heirat
und maoglicherweise auch schon um einen
Kinderwunsch.

Die jungen Patienten werden allgemein
durch einen eigens auf die Behandlung
von Kindern und Jugendlichen speziali-
sierten Krebsmediziner/Kinderonkologen
betreut. Der Kinderarzt und auch der bis
dato zustandige Kinderonkologe in der Kin-
der- und Jugendklinik sind nach Abschluss
des 18. Lebensjahrs allerdings nicht immer
die richtigen Ansprechpartner. Wichtig ist
deshalb eine gute Absprache zwischen
den betreuenden Arzten. AuBerdem sollte
bei der Nachsorge gewahrleistet werden,
dass bei jungen Erwachsenen ab dem 18.
Lebensjahr ein nahtloser Ubergang von
der Kinderonkologie mit Transition in eine
Langzeit-Nachsorgesprechstunde erfolgt.

Noch fehlen allerdings hierzulande gute
Strukturen, die bundesweit den Ubergang
von Kindern und Jugendlichen mit langfris-
tigen gesundheitlichen Problemen aus der
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Betreuung des Kinderarztes in die Hande
des flir Erwachsene zustandigen Medizi-
ners regeln. Nur in einigen Fallen verblei-
ben heutzutage die erwachsenen, ehemals
krebskranken Kinder in den Kinderkliniken
zur Nachsorge.

Wie ein solcher Ubergang von der Kinder-
onkologie in die Erwachsenenonkologie
aussehen kann, zeigt ein Modellprojekt im
Rahmen des Programms ,L.0.T.S.E — Leben
ohne Tumor, Strategie und Edukation”, das
am Universitatsklinikum Hamburg einge-
richtet wurde. Dort gibt es eine spezielle
Sprechstunde, in der Jugendliche, die an
Krebs erkrankt waren und das 18. Lebensjahr

uberschritten haben, von ihrem betreuenden
Kinderonkologen personlich dem jeweili-
gen Kollegen der Erwachsenenmedizin zur
weiteren Betreuung iibergeben werden. In
einem ausfiihrlichen Gespréch wird dabei
der weitere Nachsorge-Plan festgelegt.

Ahnliche Angebote gibt es auch in Liibeck,
Erlangen, Essen, Frankfurt, Freiburg, Bonn,
Berlin und Mainz, leider aber noch nichtin
allen Regionen Deutschlands. Es ist des-
halb wichtig, sich als junger Erwachsener
aktiv darum zu kiimmern, wie die weitere
Nachsorge geregelt wird und wer die regel-
maBige weitere Betreuung und Kontrollun-
tersuchungen (ibernehmen kann.




Wichtige Ansprechpartner

Ansprechpartner Nachsorge

Unter Leitung der Gesellschaft fiir Padiat-
rische Onkologie und Hamatologie (GPOH)
sind im deutschsprachigen Raum in den
vergangenen Jahren mehrere Projekte initi-
iert worden, die sich den Fragen und Prob-
lemen der stetig groBer werdenden Gruppe
von Menschen, die eine Krebserkrankung
im Kindes- und Jugendalter iiberwunden
haben, annehmen. In den ersten Kapiteln
dieser Broschire wurden diese Institutionen,
die unterschiedliche Schwerpunkte haben,
zum Teil bereits vorgestellt. Sie behandeln
und betreuen Kinder und Jugendliche, die
an Krebs erkrankt sind, und fiihren auBer-
dem klinische Studien durch, um neue Er-
kenntnisse zu gewinnen und die Behand-
lung maglichst weiter zu verbessern. Die
Mitarbeiter verstehen sich auBerdem als
Ansprechpartner fiir alle Fragen, die im Zu-
sammenhang 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 spateren 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-
den vom , Late Effects Surveillance System”
(LESS) in Liibeck erfasst, die durch Bestrah-

lungen verursachten Spatfolgen bei Tumor-
erkrankungen im Kindes- und Jugendalter
vom ,Register zur Erfassung radiogener
Spatfolgen bei Kindern und Jugendlichen”
(RiSK) in Hannover. Neben den mdglichen
korperlichen Folgen der Krebsbehandlung
kann diese unter Umstanden auch weitere
Konsequenzen fiir das spatere Leben haben.
Das konnen besondere psychische Belas-
tungen sein, Einschrankungen hinsichtlich
der Fruchtbarkeit oder andere Folgen, die
die Lebensplanung, die Lebensfiihrung und
die Lebensqualitat beeintrachtigen. Unter-
suchungen hierzu fiihrt die Arbeitsgruppe
Lebensqualitat (AG Lebensqualitat) in Bonn
durch. Die Mitarbeiter verstehen sich au-
Berdem als Ansprechpartner und bieten
Beratung und Unterstlitzung, wenn eine
solche Situation eintritt.

Neben diesen speziell auf die Nachsor-
ge ausgerichteten Arbeitsgruppen steht
Kindern und Jugendlichen, die an einer
ALL oder einer AML erkrankt waren, bei
Riickfragen oder auftretenden Problemen
selbstverstandlich auch in ihrem spateren
Leben die jeweilige Therapiestudienleitung,
durch die sie betreut wurden, offen.
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Therapiestudienleitung fiir das Internationale
kooperative Behandlungsprotokoll fiir Kinder
und Jugendliche mit akuter lymphoblastischer
Leukdmie

Universitatsklinikum Schleswig-Holstein,
Campus Kiel

Klinik fiir Allgemeine Padiatrie

Prof. Dr. M. Schrappe

Schwanenweg 20

24105 Kiel

all-bfm-studie@pediatrics.uni-kiel.de

Therapiestudienleitung fiir das Therapie-
protokoll der Cooperativen ALL Gruppe zur
Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit
akuter lymphoblastischer Leukamie
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Klinik und Poliklinik fiir Padiatrische Hamato-
logie und Onkologie

Prof. Dr. M. Horstmann

MartinistraBe 52

20246 Hamburg

horstmann@uke-hamburg.de

Therapiestudienleitung fiir das Therapiepro-
tokoll fiir Kinder und Jugendliche mit akuter
myeloischer Leukamie

Universitatsklinikum Essen

Klinik fiir Kinderheilkunde Ill

Padiatrische Hamatologie/Onkologie

Prof. Dr. D. Reinhardt

Hufelandstr. 55

45147 Essen

aml-bfm@uk-essen.de

Therapiestudienleitung fiir das Register zur
Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit
chronisch myeloischer Leukdmie

Prof. Dr. med. Markus Metzler

Universitatsklinikum Erlangen

Kinder- und Jugendklinik

Loschgestr. 15

91054 Erlangen

cml-paed@uk-erlangen.de

Deutsches Kinderkrebsregister

Institut fir Medizinische Biometrie, Epidemio-
logie und Informatik (IMBEI)

PD Dr. P. Kaatsch

Obere Zahlbacher StraBe 69

55131 Mainz
kinderkrebsregister@imbei.uni-mainz.de
www.kinderkrebsregister.de

Arbeitsgruppe Spatfolgen -

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

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Padiatrische Onkologie und Hamatologie
Prof. Dr. T. Langer

Ratzeburger Allee 160

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

Register zur Erfassung radiogener Spatfolgen
bei Kindern und Jugendlichen (RiSK)
Medizinische Hochschule Hannover
Strahlentherapie und spezielle Onkologie

PD Dr. med Dr. rer. nat. Diana Steinmann

30623 Hannover
steinmann.diana@mh-hannover.de

AG Lebensqualitat

Universitatsklinikum Bonn

Zentrum fiir Kinderheilkunde
Padiatrische Hamatologie und Onkologie
Dr. med. Gabriele Calaminus

Adenauerallee 119

53113 Bonn

Gabriele.Calaminus@ukbonn.de



Ansprechpartner
Familien-Rehabilitation

Die Diagnose Krebs verandert nicht nur das
Leben des betroffenen Kindes oder Jugendli-
chen. Das Leben der gesamten Familie &ndert
sich von einem auf den anderen Tag. Nichts
ist mehr wie vorher. Die intensive und zeitauf-
wandige Therapie — meist verbunden mit lan-
gen Krankenhausaufenthalten — macht einen
.hormalen” Alltag unméglich. Meist begleitet
ein Elternteil das Kind in die Klinik, wéahrend das
andere Elternteil weiter dem Beruf nachgeht.
Die Betreuung von Geschwisterkindern kommt
dabei leider oft zu kurz.

Neben den organisatorischen Schwierigkeiten
macht vielen Familien die durch die Situation
bedingte korperliche und auch psychische Be-
lastung zu schaffen, deren Bewaltigung aber
oft wegen der aktuellen Probleme erst einmal
zurlickgestellt werden muss. Sind Behandlung
und Klinikaufenthalte gut tiberstanden, so ist es
an der Zeit, sich um den , Patienten Familie” zu
kiimmern, also darum, dass das normale Zusam-
menleben wieder ins Lot kommt.

Moglich ist dies durch eine , Familienorientierte
Rehabilitation” (FOR). Es geht darum, die Familie
als Ganzes wieder zu starken, wobei stets die
besonderen individuellen Bediirfnisse der einzel-
nen Familienmitglieder Beriicksichtigung finden.
Die , Familienorientierte Rehabilitation” bietet
deshalb eine medizinische und psychologische
Betreuung verbunden mit Freizeitaktivitat und
Erholung. So kénnen alle gemeinsam neue Ener-
gie tanken und , die Akkus wieder aufladen”.

In Deutschland gibt es fiinf Rehakliniken, die
sich auf die , Familienorientierte Rehabilitation”
spezialisiert haben:

Klinik Bad Oexen
Oexen 27

32549 Bad Oeynhausen
Tel.: 05731 /5370

Fax: 05731 /537736
klinik@badoexen.de

www.badoexen.de

Kindernachsorgeklinik
Berlin-Brandenburg
Bussardweg 1

16321 Bernau

Tel.: 03338/ 908020

Fax: 03338 / 908039
info@knkbb.de
www.knkbb.de

Katharinenhohe
Rehabilitationsklinik
Oberkatzensteig 11

78141 Schonwald / Schwarzwald
Tel.: 07723 / 65030

Fax: 07723 / 6503100
verwaltung@katharinenhoehe.de

www.katharinenhoehe.de

Nachsorgeklinik Tannheim
GemeindewaldstraBe 75
78052 Tannheim

Tel.: 07705 / 9200

Fax: 07705 /920199
info@tannheim.de

www.tannheim.de

Syltklinik

Osetal 7

25996 Wenningstedt-Braderup
Tel.: 04651 / 9490

Fax: 04651 / 949160
info@syltklinik.de
www.syltklinik.de
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Glossar

Adriamycin (=Doxorubicin)

Akute lymphoblastische Leukéamie
(ALL)

Akute myeloische Leukamie (AML)
Allogene Stammzelltransplantation
Amenorrhee

Amsacrin

Anamnese

Anamie

Anthrazykline

Antikorper

Asparaginase

Aorta

Azoospermie

B-Lymphozyten

Biometrie

Blutplasma

Carboplatin

Chronisch myeloische Leukamie
(CML)

Chronisch lymphatische Leukdamie
(CLL)

Cisplatin

Cyclophosphamid

Dacarbazin

Daunorubicin

Dexamethason

Doxorubicin (=Adriamycin)
Echokardiographie

Ejakulation

Epirubicin

Erythrozyten

Glomerulus
Gonaden

Granulozyten
Hamaturie
Hypophyse
Idarubicin
Ifosfamid

Impftiter

Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird

durch unkontrolliert sich vermehrende, unreife Lymphozyten ausgeléste Form der Leukamie

durch Uberproduktion von myeloischen Zellen ausgeldste Form der Leukdmie
Ubertragung von Stammzellen von einem Spender zu einem Empfanger

Ausbleiben der Monatsblutung

Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird

Befragung des Patienten zu seiner Krankheitsgeschichte durch den Arzt

Blutarmut

Gruppe von Medikamenten, die bei der Chemotherapie eingesetzt werden

EiweiBstoff, der vom Immunsystem gebildet wird und der Inmunabwehr dient
Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird

Hauptschlagader; groBes BlutgefaB, das direkt aus der linken Kammer des Herzens entspringt
volliges Fehlen von Spermien im Ejakulat

Unterart der Lymphozyten

Mathematisches Verfahren zur Beschreibung biologischer Prozesse

flissiger Anteil des Blutes

Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird

chronische Leukédmie, die durch eine starke Vermehrung von Leukozyten und speziell von
Granulozyten gekennzeichnet ist

leukamisch verlaufende Form eines Non-Hodgkin-Lymphoms

Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird
Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird
Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird
Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird
Medikament zur Unterdriickung des Imnmunsystems
Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird
Ultraschalluntersuchung des Herzens

Samenerguss

Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird
rote Blutkorperchen

Filterelement des Nephrons, aufgebaut aus einem Blutkapillarknauel und

einem siebartigen Element

Keimdriisen bzw. Geschlechtsdriisen, die bei der Frau die Eizellen und
beim Mann die Spermazellen produzieren

Unterart der weiBen Blutkérperchen

(krankhaftes) Auftreten von Blut im Urin

Hirnanhangdriise; wichtige Hormondriise im Gehirn

Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird
Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird

MaB fiir die Immunitat des Kérpers gegen eine bestimmte

Krankheit nach einer vorausgegangenen Impfung



Juvenile myelomonozytische
Leukdmie (JMML)
Kardiomyopathie
Kryokonservierung
Lebendimpstoff
Leukozyten
Lomustin
Lymphozyten
Melphalan
Methotrexat
Mitoxantron
Myeloische Zellen

Myelodysplastisches Syndrom (MDS)

Nebennieren
Nephron
Oligozoospermie
Ovarien
Prednison
Proteinurie
Radiotherapie
Reversibel
Rezidiv

Sekundare maligne Neoplasie (SMN)

Sexualhormone

Spermien
Spermatogenese
Stammzellen
T-Lymphozyten
Tanner-Stadien
Thrombozyten
Totimpfstoff

Transplantation

Transplantat-gegen-Wirt-Krankheit

Tubulus
Zweitmalignom
Zyklusanamnese

Zytostatika

Sonderform der Leukamie, die bei Kleinkindern auftritt

Erkrankung des Herzmuskels

Aufbewahren von Zellen durch Einfrieren in fliissigem Stickstoff

Impfstoff, der abgeschwachte, aber nicht vdllig abgetotete Erreger enthalt
weiBe Blutkérperchen

Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird

Unterart der weiBen Blutkérperchen

Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird

Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird

Medikament, das bei der Chemotherapie eingesetzt wird

Vorlauferzellen der Granulozyten

Erkrankung des Knochenmarks, bei dem der Korper 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
verminderte Anzahl von Spermien im Ejakulat

weibliche Keimdriisen; produzieren Eizellen

Medikament, das das Immunsystem unterdriickt

(krankhaft gesteigerte) Ausscheidung von EiweiB iiber den Urin
Strahlentherapie

umkehrbar

Wiederauftreten der urspriinglichen Krebserkrankung

Zweitmalignom; bosartige Erkrankung, die infolge einer

vorausgegangenen Krebserkrankung entstanden ist

Hormone, die die Entwicklung und Auspragung der Geschlechtsmerkmale und der
Sexualfunktionen steuern

ménnliche Keimzellen

Bildung der Spermazellen; findet in den Hodenkanalchen statt

im Knochenmark gebildete Vorform verschiedener Blutzellen

Unterart der Lymphozyten

Einteilung der kdrperlichen Entwicklung; wichtig bei der Beurteilung der Pubertat
Blutplattchen

Impfstoff, der nur vollstandig abgetdtete Krankheitserreger bzw. nur Bestandteile davon enthalt
Organ- oder Gewebeiibertragung, bei Leukamien erfolgt iiblicherweise eine
Stammzelltransplantation, also eine Ubertragung von Stammzellen

Reaktion der im Rahmen einer Transplantation iibertragenen

Zellen des Spenders gegen Gewebe des Empfangers

Nierenkanalchen; bilden einen Teil des Nephrons

erneute Krebserkrankung nach Abschluss einer frilheren Krebserkrankung
Befragung iiber Zeitpunkt, Dauer und Besonderheiten der Monatsblutung

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