Non-Hodgkin-Lymphome
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Einleitung

Bei lhrem Kind wurde ein bésartiges Lymphom beziehungs-
weise Lymphknotenkrebs festgestellt. Fiir Sie bricht jetzt
wahrscheinlich eine Welt zusammen und viele Fragen tauchen
auf. Diese Broschiire méochte Sie tiber Grundlegendes bei der
Behandlung von Kindern mit einem Non-Hodgkin-Lymphom
informieren. Machen Sie sich in aller Ruhe mit den Informa-
tionen vertraut und besprechen Sie diese mit dem Arzt/der
Arztin lhres Kindes oder dem Pflegepersonal.

Es gibt zwei Arten von Lymphknotenkrebs. Einerseits das
Hodgkin-Lymphom oder Morbus Hodgkin. Der Name geht
auf den englischen Arzt Thomas Hodgkin zurtick, der diese
Krankheit im Jahr 1832 zum ersten Mal beschrieben hat. Alle
spater entdeckten Formen des Lymphknotenkrebses werden
Non-Hodgkin-Lymphome genannt. Je nach Lymphozyten-
Subtyp gibt es T-Non-Hodgkin-Lymphome und B-Non-
Hodgkin-Lymphome.



Ursachen

Uber das Entstehen von Non-Hodgkin-Lymphomen ist wenig
bekannt. Wahrscheinlich wurde im Rahmen einer Zellteilung
im Zellkern eines Lymphozyten (= bestimmte Art von Abwehr-
zelle) die DNA (= Erbsubstanz) beschidigt. Es kann dabei ein
ganzes Chromosom verloren gegangen sein, oder es sind Teile
vertauscht worden, wodurch sich die Zelle anders verhilt. Der
Ursprung dieser Geschehnisse liegt wahrscheinlich in den
Keimzentren von Lymphknoten, im Knochenmark oder in der
Milz. Méglicherweise spielen vorangegangene Virusinfektionen
— wie z. B. mit dem Epstein-Barr-Virus — eine Rolle.

Die Entstehung von Lymphknotenkrebs kann nicht verhin-
dert werden. Dennoch fiihlen Sie sich vielleicht schuldig und
maoglicherweise denken Sie: ,\Wire ich doch gleich zum Arzt
gegangen*, oder ,Hitte ich doch besser aufgepasst“. Es ist
wichtig, Ihre Angste und Gedanken mit den behandelnden
Arztlnnen lhres Kindes zu besprechen, denn diese kénnen
Ihnen sagen, was als Ursache in Frage kommen kénnte und
was nicht.




Lymphozyten

Der Kérper besteht aus vielen Milliarden Zellen, die sich im-
mer wieder teilen. Diese neuen Zellen sorgen fiir Wachstum
und Entwicklung. Alte Zellen werden ersetzt und es werden
nur so viele neue Zellen gebildet wie notwendig. Bei Krebs
hingegen ist dieses Gleichgewicht gestért. Krebszellen teilen
sich ungehemmt und vermehren sich daher immer mehr. Bei
einem Lymphom zum Beispiel betrifft dieses ungebremste
Wachstum die Lymphozyten, eine bestimmte Art weifer Blut-
kérperchen. Genau genommen betrifft diese Veranderung in
ihrem Ursprung nur eine einzige Zelle, die eine Veranderung
durchmacht. Diese flihrt im Weiteren ein Eigenleben, teilt sich
mit hoher Geschwindigkeit und formt einen Tumor im lym-
phatischen System, der sich leicht weiter ausbreiten kann und
dann im weiteren Verlauf auch in andere Organe und Gewebe
auflerhalb des lymphatischen Systems metastasiert.

Was macht das lymphatische System eigentlich?

Das lymphatische System spielt eine wichtige Rolle bei der
Verteidigung gegen Krankheiten. Es erkennt Bakterien, Viren,
Schimmelpilze und abweichende Zellen und macht sie un-
schadlich. Es ist verantwortlich fiir das Abfangen, Sammeln
und Entfernen von beschidigten Zellen und Flussigkeit. Das
lymphatische System ist tiber den ganzen Korper verteilt.
Es ist ein sehr ausgedehntes System von Gefifen, Knoten
(Lymphknoten) und Organen wie Thymus, Milz und Mandeln,
die weile Blutkérperchen (Lymphozyten) enthalten. Es gibt
verschiedene Arten von Lymphozyten, wie die B-Zellen und T-
Zellen, die alle eine spezielle Aufgabe haben. Manche sind fuir
die Erkennung, andere fir die Weitergabe von Informationen
und wiederum andere fiir das Ausschalten von Krankheitskei-
men und abweichenden Zellen zustindig. Dieses Ausschalten
findet in den Lymphknoten statt. Diese liegen direkt unter der
Haut, wie am Hals, unter den Achseln oder in der Leiste, aber
auch weiter innen im Kérper wie zwischen den Lungen, dem
Darm und hinter bzw. zwischen den Bauchorganen.



Unterschied zwischen Non-Hodgkin und Morbus Hodgkin
Obwohl das Non-Hodgkin-Lymphom und der Morbus Hodgkin
beides Formen des Lymphknotenkrebses sind, unterscheiden
sie sich doch sehr voneinander. Ein Non-Hodgkin-Lymphom
kommt 6fter bei jungen Kindern vor. Es kann in mehreren
Lymphknoten gleichzeitig wachsen und wichst viel schneller
als der Morbus Hodgkin, weswegen eine intensivere Therapie
notwendig ist, die mehr Nebenwirkungen hat und bei der die
Kinder langer im Krankenhaus bleiben mussen. Aufierdem
tritt das Non-Hodgkin-Lymphom in verschiedenen Formen
auf. Bei Kindern handelt es sich vor allem um das T-Zellen-
Lymphom, das B-Zellen-Lymphom (z.B. Burkitt-Lymphom)
und das grofizellige anaplastische Lymphom (ALCL). Es gibt
auch noch andere Arten, die aber weniger oft vorkommen.

Wie oft, bei wem und wo?

Jedes Jahr erkranken in Osterreich ungefahr 18 — 25 Kinder
an einem Non-Hodgkin-Lymphom. Die meisten Kinder sind
zwischen 5 und 12 Jahre alt und Buben sind 6fter betroffen als
Maidchen. Bei 70 — 80 % der Kinder handelt es sich um ein
B- oder T-Zellen-Lymphom, bei 10 % hat sich ein grofizelliges
anaplastisches Lymphom gebildet.
B-Zellen-Lymphome treten vor allem im Bauch und manchmal
in der Kopf-Hals-Region auf, wahrend T-Zellen-Lymphome vor
allem im Brustkorb vorkommen. Grofizellige anaplastische
Lymphome entstehen vor allem in der Haut, den Lungen, den
Knochen, der Gehirnfliissigkeit oder im Riickenmarkkanal.

Ausbreitung und Metastasen

Da das lymphatische System eine Einheit bildet, kénnen
sich die Krebszellen innerhalb des Systems leicht ausbrei-
ten. Non-Hodgkin-Lymphome kénnen dann in mehreren
Lymphknoten gleichzeitig wachsen, aber die Krankheit kann
sich sogar in andere Organe und Gewebe aufierhalb des
lymphatischen Systems ausbreiten. In diesem Fall nennen
wir das Metastasen.

Vor allem das T-Zellen-Lymphom neigt zu einer starken Me-
tastasierung, sodass schon bei der Diagnose das Lungenfell,
der Herzbeutel, das Knochenmark, die Hoden, die Leber oder
die Gehirnhaut angegriffen sein kénnen.



Chancen

Die Uberlebenschancen von Kindern mit Non-Hodgkin-
Lymphomen sind in der Regel sehr gut (70—90 %). Hat sich
der Tumor in Organen und Gewebe aufierhalb des lympha-
tischen Systems ausgebreitet, sind die Chancen etwas ge-
ringer und die Behandlung muss intensiver sein. Sollte die
Krankheit zuriickkehren, ist sie oft leider nur mehr schwer zu
kontrollieren. Dies gilt vor allem fiir Kinder mit einem B- oder
T-Zellen-Lymphom. Kinder mit einem grofzelligen anaplasti-
schen Lymphom haben auch noch bei einem Riickfall recht
gute Heilungschancen.

Dennoch ist eine Vorhersage im Einzelfall schwierig, denn
jedes Kind sowie jede Situation sind einzigartig. Lassen Sie
sich von statistischen Daten nicht zu sehr beeinflussen.Es
geht um lhr Kind und nicht um Zahlen.




Beschwerden

Ein Burkitt-Lymphom im Bauch duRert sich unspezifisch
durch Bauchschmerzen, StuhlunregelmiRigkeiten bzw. Ver-
stopfung, Beschwerden wie bei Blinddarmentziindung, und
im schlimmsten Fall als ,,akuter Bauch“ mit Darmverschluss.
Wenn die Symptome sehr weit fortgeschritten sind, muss oft
dringend operiert werden, um Darmabklemmungen durch
den Tumor zu beheben und die Diagnose rasch zu stellen.
Driickt die Geschwulst das Zwerchfell nach oben, kann
dies zu Atemproblemen fiihren. Befindet sich das B-Zellen-
Lymphom am Hals oder im Bereich des Rachens, kann eine
grofle schmerzlose Schwellung Probleme beim Atmen und
Schlucken verursachen.

Ein T-Zellen-Lymphom entsteht meistens im Brustkorb und
fithrt zu Husten und Beklemmungsgefiihlen. Auch kann
eines der groflen Blutgefifle zusammengedriickt werden,
sodass die Blutzufuhr von und zum Kopf beeintrichtigt wird,
was wiederum gestaute Halsadern und ein aufgedunsenes,
eventuell sogar blaugefirbtes Gesicht zur Folge hat. Hat sich
der Tumor in das Knochenmark ausgebreitet, sieht lhr Kind
durch den Mangel an normalen Blutzellen bleich aus, hat
blaue Flecken und ist miide. Metastasen im Nervensystem
kénnen Kopfschmerzen verursachen.




Untersuchung

Um eine genaue Diagnose zu stellen, muss sich lhr Kind einer
Reihe von Untersuchungen unterziehen. Diese finden auch
wihrend und nach der Behandlung regelmifRig statt.

B Anamnese: Mittels Fragen versucht der Arzt/die Arztin,
einen Eindruck vom Verlauf der Krankheit zu bekommen.

B Allgemeine Untersuchung des Kérpers: Der Arzt/die Arz-
tin bestimmt Grofee, Gewicht, Temperatur und Blutdruck
und untersucht Rachen, Nase, Ohren, Hals, Lungen, Bauch,
Leisten und Achseln lhres Kindes. Das Gebiet, in dem sich
der Tumor befindet, wird ebenso wie die Leber und die Milz
besonders genau beobachtet.

B Hodenuntersuchung: Die Grof3e der Hoden lhres Sohnes
wird beurteilt, weil Lymphome sich auch auf die Geschlechts-
organe ausbreiten und dort eine Vergréfierung der Hoden
oder Nebenhoden hervorrufen kénnen.

B Harnuntersuchung: Mittels einer Untersuchung des Harns
kann die Nierenfunktion beurteilt werden und es wird kont-
rolliert, welche Stoffe ausgeschieden werden.

B Blutuntersuchung: Um den Zustand von Blut, Leber und
anderen Organen zu beurteilen, wird Blut aus einer Vene
entnommen. Eine betdubende Creme kann den Schmerz
des Einstichs lindern.

Mit Hilfe von bildgebenden Verfahren wird die Grof3e des
Lymphoms untersucht, wo er sich befindet, ob andere Lymph-
knoten angegriffen sind und ob es Metastasen gibt.

Um die Lokalisation und Ausdehnung des Lymphoms zu
bestimmen und eventuelle Tumorherde in Leber und Milz
zu erkennen, wird ein Ultraschall, eine Untersuchung mittels
Schallwellen, gemacht. Der Arzt/die Arztin trigt ein Gel auf



den Bauch oder Hals lhres Kindes auf und fahrt mit einem
Ultraschallkopf dartiber. Durch den Widerhall der Schallwel-
len werden Lymphknoten und Organe auf einem Bildschirm
sichtbar und auf Fotos festgehalten.

Rontgenbilder des Brustkorbes geben Aufschluss dariber, wie
die Lungen und die dort befindlichen Lymphknoten aussehen.
Besseren Aufschluss ergibt eine MRT-(Magnetresonanzto-
mographie) oder auch eine CT-Untersuchung (Computer-
tomographie). Beide Techniken sind dazu geeignet, sich ein
Bild vom Tumor, des ihn umgebenden Weichteilgewebes und
von den Organen zu machen. Auch ein etwaiges Ausbreiten
des Tumors kann festgestellt werden. Bei einer MRT werden
Magnetfelder verwendet. Der MRT-Scanner ist ein Gerit,
das laute Klopfgerdusche von sich gibt. Ihr Kind liegt in einer
Réhre und muss wahrend der gesamten Untersuchung still
liegen bleiben. Bei einer CT werden Réntgenstrahlen einge-
setzt. lhr Kind liegt auf einem beweglichen Tisch und wird
langsam durch einen groflen Apparat geschoben. Immer,
wenn sich der Tisch ein Stlickchen weiter bewegt, werden
Fotos gemacht. lhr Kind muss eine Weile still liegen bleiben,
allerdings nicht so lange wie bei einer MRT.

Schlief3lich wird auch manchmal eine Szintigraphie durchge-
flihrt, um mit Hilfe eines radioaktiven Isotops das Lymphom
noch besser aufspiiren zu kénnen (z. B. im Knochen), oder
um zu sehen, ob es noch lebende Zellen enthilt. Beispiele
hierfiir sind ein Knochenscan bzw. Knochenszintigraphie,
und ein PET-Scan (Positronen-Emissions-Tomographie). Die
Untersuchung findet auf der Abteilung fir Nuklearmedizin
statt. lhr Kind erhilt mittels einer Injektion in eine Vene eine
kleine Menge eines radioaktiven Stoffes verabreicht. Sobald
sich der Stoff im Kérper befindet, wird er von selbst tiber die
Blutbahn in die Organe und Gewebe transportiert, die es zu
untersuchen gilt. Um das Lymphom gut abbilden zu kénnen,
werden mit einer Spezialkamera, manchmal auch verteilt tber
mehrere Tage, Fotos des ganzen Kérpers gemacht. Wihrend
der Aufnahmen muss Ihr Kind ungefihr eine Stunde lang
still liegen bleiben. Hinsichtlich der Radioaktivitat brauchen
Sie sich keine Sorgen zu machen. Sie konnen lhr Kind ganz
normal beriihren bzw. festhalten. Der radioaktive Stoff ist in
dieser kleinen Menge unschéadlich und wird im Urin und im
Stuhl wieder ausgeschieden.



Biopsie, Knochenmark- und Lumbalpunktion

Um den Typ des Tumors zu bestimmen und um mit Sicher-
heit feststellen zu kénnen, dass es sich hier um ein Lymphom
handelt, wird ein kleines Stiickchen Tumorgewebe unter
Narkose entnommen. Dies nennt man Biopsie. Das Gewebe
wird bearbeitet, unter ein Mikroskop gelegt und von Patholo-
glnnen untersucht. Dariiber hinaus muss oft ebenfalls unter
Narkose eine Knochenmarkpunktion durchgefiihrt werden,
um festzustellen, ob sich das Lymphom bereits im Knochen-
mark ausgebreitet hat. Aus dem Beckenknochen wird mittels
einer starkeren Nadel eine kleine Menge Knochenmarkblut
abpunktiert, und die Arztlnnen beurteilen sodann, ob sich im
Knochenmark Lymphomzellen befinden. Da sich typischer-
weise Lymphomzellen auch in der Flussigkeit rund um das
Gehirn und das Riickenmark befinden kénnen, wird auch eine
Lumbalpunktion vorgenommen, um diese Gehirnfliissigkeit
untersuchen zu kénnen und gleichzeitig Schutzmedikamente
einbringen zu kénnen. Dabei wird lhr Kind zumeist in Nar-
kose mit angezogenen Knien auf der Seite gelagert und der
Riickenmarkkanal im Bereich der Lendenwirbelsiule mit einer
Hohlnadel punktiert. All diese notwendigen Eingriffe kénnen Ihr
Kind angstigen, daher erkundigen Sie sich, wie Sie lhrem Kind
am besten helfen und es vorbereiten konnen, und besprechen
Sie mit ihm die Narkose und Schmerzbehandlung.

Erhaltung der Fruchtbarkeit

Herkédmmliche Behandlungen fiir Non-Hodgkin-Lymphome
verhindern lblicherweise nicht, dass lhr Kind nach Genesung
von dieser bedrohlichen Krankheit spater einmal zeugungsfa-
hig sein wird. Dennoch ist dies nicht ganz gewiss. Bei Jungen
nach der Pubertat kann daher zur Sicherheit vor dem Beginn
der Behandlung Sperma fiir spater eingefroren werden. lhr
Sohn muss dafiir Sperma abgeben, welches sodann in einem
spezialisierten medizinischen Labor aufbewahrt wird. Dies
ist fir Jungen eine vielleicht etwas ,,peinliche* Situation, und
man soll damit so unkompliziert wie méglich umgehen. Fur
Madchen gibt es nur an speziellen Abteilungen die Méglich-
keit, einen Teil des Eierstocks einzufrieren. Da jedoch nicht
auszuschlielen ist, dass der Eierstock vom Lymphom mit-
befallen ist und auRRerdem die Behandlung verzégert wiirde,
wird diese Mafdnahme nicht empfohlen.
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Behandlung

Die Behandlung kann beginnen, sobald das Lymphom di-
agnostiziert und seine Ausbreitung genau erhoben wurde.
Sie ist intensiv und hiangt vom Typ und der Lokalisation des
Lymphoms, sowie von der Ausbreitung innerhalb des lym-
phatischen Systems und von eventuellen Metastasierungen
ab. Die Behandlung besteht fast immer aus einer Chemo-
therapie, weil es gut méglich ist, dass sich Tumorzellen tiber
das lymphatische System bereits im Kérper verbreitet haben.
Nur im Falle einer Akutsituation wie eines Darmverschlusses
wird operiert, wobei auch danach eine Chemotherapie folgen
muss. Eine Strahlentherapie wird nur angewendet, wenn
sich die Krankheit in das Gehirn oder die Hoden ausgewei-
tet hat. Lymphome reagieren auf die Behandlung zumeist
rasch und gut. Schon kurz nach Ende der ersten Therapie
wird der ,, Tumor* kleiner. Dennoch muss die Behandlung
vollstindig durchgefuhrt werden, um auch die allerletzten
Lymphomzellen abzutéten. Kommt die Krankheit wahrend
oder nach der Behandlung wieder zurtick, kann lhr Kind mit
einer Hochdosis-Chemotherapie und Stammzellentransplan-
tation behandelt werden.

F!!




Operation

Sollte ein B-Zellen-Lymphom den Darm verschlieRen, entsteht
eine lebensbedrohende Situation und lhr Kind muss sofort
operiert werden. Vor der Operation werden die Chirurglnnen
lhnen und lhrem Kind in einem Gespriach erlautern, was
geschehen wird. Das wichtigste Ziel ist die Wiederherstel-
lung der Darmfunktion. Wihrend der Operation wird so viel
Tumorgewebe wie moglich zusammen mit einem Teil des
(zumeist mitbefallenen) Darmes entfernt. Die verbleibenden
Darmschlingen werden zusammengenaht und das gesamte
Gebiet griindlich untersucht. Nach der Operation untersu-
chen die Pathologlnnen das entnommene Gewebe, um die
Diagnose sicherzustellen. Dies kann einige Tage dauern.
Oft muss wegen des Wachstums des Tumors auch eine
Nebenniere oder ein Teil des Grenzstrangs entfernt werden.
Die Niere kann fast immer erhalten werden. Nach der Ope-
ration untersuchen die Pathologlnnen das Gewebe, um zu
kontrollieren, ob die Schnittflichen sauber sind, sowie um
Klarheit tiber die Art des Tumors zu erhalten. Basierend auf
dem Befund und den Daten der anderen Untersuchungen
wird die weitere Behandlung festgelegt.

Eine gute Vorbereitung ist
wichtig. Fragen Sie, wie Sie
dabei helfen kénnen.
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» Was merkt mein Kind von der Operation?
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Ihr Kind muss auf die Operation vorbereitet werden — Erkla-
rungen erfolgen durch die Arztinnen und Pflegekréfte, und
Sie selbst konnen lhrem Kind beruhigend zur Seite stehen,
sodass es die notwendigen MaRRnahmen schaffen wird. Am
Tag der Operation wird es vorweg ein Beruhigungsmittel
bekommen und in ein Operationshemd gekleidet. Sie durfen
Ihr Kind zum Operationssaal begleiten.

Eine Bauchoperation ist ein groferer Eingriff und es kann einige
Stunden dauern, bis Sie Ihr Kind wieder in die Arme schlief3en
kénnen. Nach der Operation hangt lhr Kind an Schlauchen
und Apparaten, ist noch benommen von der Narkose und be-
kommt Schmerzmittel. Die Darmfunktion wird erst im Verlauf
von einigen Tagen wieder in Gang kommen. Sehr bald nach
der Wundheilung, meistens innerhalb einer Woche nach der
Operation, wird mit der Chemotherapie begonnen.

Chemotherapie

Die Chemotherapie ist eine Behandlung mit Medikamenten
(Zytostatika), welche die Zellteilung hemmen. Diese Medi-
kamente toten Krebszellen, wodurch der Tumor (das Lym-
phom) kleiner wird und eventuelle Metastasen angegriffen
werden. Um den Krebs so effizient wie méglich zu bekampfen,
bekommt lhr Kind mehrere Arten von Zytostatika. Es gibt
heute fiir jede der unterschiedlichen Lymphomarten eigene
Behandlungsprotokolle, die von den Arztinnen ausgewshlt
werden. Selbstverstindlich wird man Ihnen alles erkliren,
und Sie kénnen immer Fragen stellen.

Hat lhr Kind ein T-Zellen-Lymphom, wird es fiir die erste Phase
der Behandlung (Induktionsphase) stationdr aufgenommen,
die nachsten Phasen (Konsolidierungsphase, Intervalltherapie,
Reinduktion) finden zumeist in der Tagesklinik statt und lhr
Kind darf dann im Laufe des Tages wieder nach Hause. Fur
spezielle Infusionen (hochdosiertes MTX) sind aber auch vier
Spitalsaufenthalte Gber jeweils 3 — 4 Tage notwendig. Auch
wahrend der letzten Phase (Erhaltungsphase) wird lhr Kind
regelmiRig zu ambulanten Kontrollen kommen missen. Die
gesamte Behandlung dauert zwei Jahre. Die wichtigsten Zyto-
statika, die Ihrem Kind verabreicht werden sind Vincristin, As-
paraginase, Daunorubicin bzw. Adriamycin, Cyclophosphamid,
Cytarabin, Methotrexat und 6-Mercaptopurin in Kombination
mit Kortikosteroiden (Prednison und Dexamethason).



Ein an einem B-Zellen-Lymphom erkranktes Kind muss fuir
alle Chemotherapieblécke (Blécke zu jeweils 5 — 6 Tagen)
im Krankenhaus stationar aufgenommen werden. Auch zwi-
schen den Chemotherapiebldcken ist oftmals ein stationarer
Aufenthalt erforderlich, da es regelhaft zu Komplikationen
wie fieberhaften Infektionen, Durchfall und Schleimhautbe-
schwerden kommt. Die gesamte Behandlung kann ein halbes
Jahr dauern, sie ist sehr intensiv und besteht aus Vincristin,
Cyclophosphamid/Ifosfamid, Cytarabin, Etoposid, Methotrexat
und Adriamycin in Kombination mit Kortikosteroiden.

Auch ein Kind mit einem grofzelligen anaplastischen Lym-
phom wird fuir jeden Block stationar aufgenommen. Das
Behandlungsschema ist vergleichbar mit jenem des B-Zellen-
Lymphoms, aber etwas weniger intensiv.

Die Chemotherapie wird mittels Tabletten, Infusionen sowie
Injektionen verabreicht. Kindern mit einem Non-Hodgkin-
Lymphom werden Zytostatika auch durch mehrmalige Lum-
balpunktionen (Punktion des Riickenmarkkanals im Bereich
der Lendenwirbelsiule) verabreicht, um das Gehirn und das
Riickenmark gegen die Krebszellen zu schiitzen und eventuell
dort vorhandene Lymphomzellen abzutéten.

Die Chemotherapie wird mittels einer Infusion oder einer In-
jektion verabreicht. Meistens wird am Beginn der Behandlung
ein Zentralvenenkatheter (ZVK) implantiert. Es gibt hierbei
zwei Typen: einen diinnen Schlauch (Hickman) bzw. ein
kleines Reservoir (Port-a-Cath). Beide Typen werden unter die
Haut implantiert und miinden jeweils tiber einen Schlauch in
ein groRes BlutgefaR. Die Arztlnnen erkldren Ihnen, welches
System fiir lhr Kind am besten geeignet ist. Mittels dieses
ZVK kénnen die Arztinnen dann Zytostatika verabreichen
und Blut entnehmen, ohne jedes Mal wieder ein Blutgefaf
suchen zu miissen. Anders als der Hickman-Katheter, dessen
Anschlisse auflerhalb der Haut liegen, muss allerdings das
Port-a-Cath-Reservoir jedes Mal wieder angestochen werden.
Eine betdubende Salbe kann den Schmerz lindern. Um einer
Verstopfung des ZVK vorzubeugen, muss dieser regelmiRig
durchgespiilt werden.

Nur ein Bruchteil aller an

akuter lymphatischer
Leukdmie erkrankten Kinder
kommt fiir eine Bestrahlung
und/oder Stammzelltrans-
plantation in Frage.
Vertiefen Sie sich in dieses
Thema erst, wenn es
spruchreif sein sollte.
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Was merkt mein Kind von der Chemotherapie?

Neben dem erwiinschten Effekt auf die Tumorzellen haben
Zytostatika Auswirkungen auf die Blutzellen, die Schleim-
haute, die Haut und das Haar lhres Kindes. Als Folge davon
wird es typischerweise zu Ubelkeit, Mudigkeit, Mund- und
Schluckschmerzen, Appetitmangel und Haarausfall kommen.
Uberdies ist Ihr Kind durch eine verringerte Abwehr besonders
anfillig fur Infektionen. Obwohl diese Nebenwirkungen nach
der Behandlung verschwinden, sind sie sehr unangenehm und
kénnen wihrend ihres Bestehens einen starken Einfluss auf das
Befinden lhres Kindes ausiiben. Zu Beginn der Behandlung ist
es aufgrund des raschen Zellzerfalls notwendig, den Korper
mit Flussigkeitsinfusionen zu versorgen, um die Zerfallsstoffe
uber die Nieren abzutransportieren. Vor allem Kinder mit einem
B-Zellen-Lymphom fiihlen sich nach Therapieblécken oft sehr
krank. Sie essen kaum und oft schadigt die Chemotherapie
auch Mund- und Darmschleimhaute, sodass eine Ernahrung
nur mittels Sondennahrung und/oder intravenéser Ernahrung
moglich ist. Oft ist eine unterstiitzende Behandlung in Form
von Medikamenten gegen Ubelkeit und Schmerzen, Antibio-
tika sowie Bluttransfusionen notwendig.

Jedes Zytostatikum hat auch seine eigenen Nebenwirkungen,
die temporar, aber auch bleibend auftreten kénnen. Vincristin
und Vinblastin kénnen die Enden der Nervenbahnen schadi-
gen, was zu Kiefer- oder Beinschmerzen, einem prickelnden
Gefuhl in Fingern und Zehen und einer verringerten Mus-
kelkraft in Hinden und Unterschenkeln fiihrt und wodurch
Ihr Kind Schwierigkeiten beim Gehen und Schreiben haben
kann. Auch Verstopfung kommt oft vor, lhr Kind bekommt
dann Abfuihrmittel oder eine spezielle Diit verschrieben.
Nach der Beendigung der Therapie werden die Symptome
langsam weniger. Physiotherapie ist bei Beeintrachtigung der
Beweglichkeit sehr empfehlenswert. Da Cyclophosphamid
bzw. Ifosfamid und auch Methotrexat Nieren- und Blasen-
schaden verursachen kénnen, bekommt lhr Kind spezielle



Medikamente, die die Chemotherapiewirkung steuern kon-
nen, und es missen Blut bzw. Harn regelmafig kontrolliert
werden. Cytarabin, Methotrexat und 6-Mercaptopurin kon-
nen Leberschiden verursachen, die aber meistens zeitlich
begrenzt sind. RegelmiRige Blutuntersuchungen zeigen an,
wie es um die Leber bestellt ist.

Eine hohe Dosis Cytarabin erhéht die Wahrscheinlichkeit,
dass lhr Kind eine Augenentziindung bekommt. Zum Schutz
dagegen gibt es bei Bedarf spezielle Augentropfen. Bei Eto-
posid gibt es wihrend der Infusion die Moglichkeit einer
allergischen Reaktion, weswegen der Kreislauf Ihres Kindes
tberwacht werden wird. Es besteht langfristig auch die Mog-
lichkeit, dass durch dieses wichtige Medikament eine zweite
Krebserkrankung entstehen konnte. Adriamycin kann auf
Dauer den Herzmuskel schadigen. Mit Ultraschall bzw. Elek-
trokardiogramm wird daher das Herz vor jeder Anwendung
und auch nach Therapieende untersucht.

SchlieRlich kénnen sich manche Zytostatika auch nachteilig
auf die Fruchtbarkeit auswirken. Wie bereits vorher erwihnt,
kann Sperma auch eingefroren werden. Sprechen Sie dariiber
mit dem Arzt/der Arztin lhres Kindes.

Kortikosteroide

An einem Lymphom erkrankte Kinder bekommen Dexame-
thason verabreicht. Dies ist ein Kortikosteroid, das Lym-
phomzellen sehr effektiv abtéten kann, und es hemmt auch
Entziindungen und verstarkt die Wirkung von bestimmten
Zytostatika. Die Nebenwirkungen treten rasch auf, allerdings
sind sie bei der Behandlung von Non-Hodgkin-Lymphomen
gering, da Kortikoide nie langer als etwa 10 Tage (im Verlauf
mehrmals fiir eine knappe Woche mit zwischenzeitlichen
Pausen von etwa 14 Tagen) verabreicht werden. Dieses
Schema bedingt, dass die typischen Begleiterscheinungen
wie Appetitsteigerung, Gewichtszunahme, Blutzuckerstei-
gerung, Knochensubstanzverlust, Durchblutungsstérungen
der grofien Gelenke sowie Verhaltensanderung (Depression,
sozialer Riickzug, Lustlosigkeit, Jahzornigkeit, Aggressivitat)
eher weniger auffallen werden.
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Strahlentherapie
Eine Bestrahlungstherapie ist bei Non-Hodgkin-Lymphomen
ublicherweise nicht erforderlich.

Re-Infusion der Stammzellen

Sollte das Lymphom wihrend oder nach der Behandlung zu-
riickkehren, kann eine hohe Dosis Chemotherapie erforderlich
sein, um doch noch alle Tumorzellen zu zerstéren und damit
eine Heilung zu erreichen. Diese hohe Chemotherapiedosis
schidigt allerdings das Knochenmark in einem so hohen
Ausmaf}, dass es seine Funktion in absehbarer Zeit nicht
mehr wieder erfiillen kénnte. Vor einer solchen Therapie
werden daher Blutstammzellen (welche aus dem Knochen-
mark entstammen) entnommen. Stammzellen sind eine Art
Mutterzellen, aus denen neue Zellen, in diesem Fall Blutzel-
len, wachsen kénnen. Um genug Stammazellen zu erhalten,
bekommt Ihr Kind nach einer Chemotherapie taglich den
Blutwachstumsfaktor (G-CSF) als Injektion oder Infusion,
was dazu fiithrt, dass die Stammzellen ins Blut libertreten.
Der Wachstumsfaktor kann ein grippedhnliches Gefuhl und
Knochenschmerzen auslésen. Nach ein bis zwei Wochen
gibt es genug Stammzellen und mit der Entnahme kann be-
gonnen werden. Uber zwei Venenzuginge wird das Blut des
Patienten/der Patientin in einem Umlaufverfahren mittels
eines speziellen Apparates tiber spezielle Filter geleitet, wo
die Stammzellen vom restlichen Blut abgetrennt werden. Auf
diese Weise werden die Stammzellen gewonnen und sodann
bis zur Reinfusion eingefroren. Wihrend der Entnahme kann
Ihr Kind prickelnde Lippen oder Fingerspitzen bekommen
sowie etwas schwindlig werden. Diese Symptome sollen dem
betreuenden Arzt/der betreuenden Arztin gleich mitgeteilt
werden, denn dagegen gibt es ein entsprechendes Mittel.
Die Entnahme dauert ungefahr vier Stunden und wird, wenn
nétig, am nichsten Tag (an den nichsten Tagen) wiederholt,
bis gentigend Stammzellen gesammelt worden sind. Am
Ende der Behandlung, nach der hohen Dosis Chemotherapie,
werden die Stammzellen mittels einer Infusion an lhr Kind
zurlickgegeben (Re-Infusion). Sie wachsen innerhalb von etwa
10 Tagen an und sorgen dann fir ein gut funktionierendes
Knochenmark und eine normale Anzahl von Blutzellen.



Nach der Behandlung

Es beginnt ein neuer Zeitabschnitt. Keine Behandlungen mehr,
aber regelmafige Krankenhausbesuche, um festzustellen, ob
alles in Ordnung ist. Solch eine Kontrolle kann belastend, aber
auch beruhigend sein. lhr Kind wird untersucht, das Blut wird
kontrolliert, sowie eine Bildgebung (Ultraschall, CT, MRT)
ehemals vom Lymphom betroffener Kérperbereiche durch-
geflihrt. Manchmal sind auch noch andere Untersuchungen
wie Lungenrontgen, Herzultraschall und EKG notwendig.
Der Kontrollzeitraum dauert einige Jahre. Anfangs finden die
Kontrollen haufig statt, ein bis zwei Mal pro Monat, spiter
werden die Intervalle langer.

Machen Sie sich Sorgen
dariiber, was Sie sehen oder
bemerken? Scheuen Sie sich
nicht, den Arzt/die Arztin
oder das Pflegepersonal
darauf aufmerksam zu ma-
chen. Sie kennen lhr Kind
am besten.




Den Alltag wieder meistern

Den Alltag wieder aufzunehmen ist manchmal leichter gesagt
als getan. Vielleicht hat lhr Kind noch Schwierigkeiten beim
Gehen oder sein Appetit oder seine Konzentrationsfahigkeit
geben Anlass zur Sorge. Vielleicht ist es das Pillenschlucken
leid oder kann nicht einschlafen. Und wie sieht es mit lhren
anderen Kindern aus? Fordern diese zusitzliche Aufmerk-
samkeit, da sie das Gefuihl haben, zu kurz gekommen zu
sein? Dann gibt es natiirlich auch noch lhre eigenen Gefiihle.
Es scheint, als ob Ihnen erst jetzt bewusst wird, was alles
geschehen ist. Dies ist vollig normal, denn Sie haben eine
schwere Zeit hinter sich. Wie gehen Sie damit um? Bei wem
finden Sie Unterstiitzung? An wen kénnen sich lhre Kinder
wenden? Vielleicht kommen Sie damit alleine oder zusammen
mit lhrem Partner/lhrer Partnerin, Ihrer Familie oder lhren
Freundinnen zurecht. Vielleicht haben Sie auch das Bediirfnis,
Erfahrungen mit Eltern, die das Gleiche durchgemacht haben,
auszutauschen? Sie kdnnen immer mit Mitarbeiterlnnen der
Kinder-Krebs-Hilfe Kontakt aufnehmen.




Wenn es nicht so gut liuft

Sollte lhnen leider mitgeteilt werden, dass es lhrem Kind
nicht mehr besser gehen wird, kommt eine schwere Zeit auf
Sie zu. Fur Sie beginnt ein Abschnitt, der durch Trauer und
Abschiednehmen gekennzeichnet ist. Behalten Sie Ihren Mut
und denken Sie daran, dass die meisten Kinder sehr stark sind
und weitermachen, solange es geht. Vielleicht hat lhr Kind
noch einige besondere Wiinsche. Versuchen Sie auf jeden
Fall, die Momente, die Ihnen noch gemeinsam mit lhrem
Kind gegeben sind, zu geniefen.

Langfristig

Kinder, die Krebs, wie z.B. ein Non-Hodgkin-Lymphom tiber-
standen haben, werden gewisse Folgen immer mit sich tragen.
Mudigkeit, verminderte Fruchtbarkeit und Nierenprobleme
kénnen lhrem Kind méglicherweise noch langere Zeit zu
schaffen machen — dies kann, muss aber nicht so sein. Wie
auch immer, letztendlich finden die meisten Kinder ihren Weg.
Langsam aber sicher wird auch lhr Kind zu einem gesunden
Erwachsenen heranwachsen.

19



Hallo du!

20

Hast du selbst ein Non-Hodgkin-Lymphom (gehabt)? Hat dein
Bruder oder deine Schwester so einen Tumor (gehabt) und
willst du wissen, was das alles bedeutet? In dieser Broschtire
geht es um Krebs, Non-Hodgkin-Lymphome, Chemotherapie,
Untersuchungen und Nebenwirkungen. Sie wurde ftr deine
Eltern geschrieben, aber du kannst sie nattrlich auch lesen.
Vielleicht steht hier etwas, das du noch nicht weift!

Vielleicht warst dv woch jung, als du Krebs hattest und
jetzt hast du viele Fragen. Was NICHT in der Broschiire steht,
ist, wie du dich damals fiihltest, wie du aussahst, in welchem
Krankenhaus du warst, wie du reagiertest, welcher Herr oder
welche Frau Doktor an deinem Bett stand, wie oft dein Opa
und deine Oma dich besuchten, was im Sportklub oder in
der Klasse passierte und was auch sonst noch los war. Diese
Fragen kannst du am besten deinen Eltern stellen, denn sie
waren ja schlieflich dabei. Es gibt sicher noch Fotos oder
Karten aus dieser Zeit und, wer weif3, vielleicht haben deine
Eltern etwas aufgeschrieben.



Oder, oder, oder ... du willst wissen, wie es jetzt um dich
steht. Ob du schon ganz gesund bist und wie das genau mit
der Narbe weitergeht. Ist es normal, wenn du manchmal
daran zuriickdenkst? Sind alle Eltern von Kindern, die Krebs
haben, so tiberbesorgt?

Wer weis, vielleicht bist dv ja ,nur ein Bruder oder
elne Schwester, und du fiihlst dich alleine und unverstanden.
Dies sind alles ganz normale Geftihle und Fragen, aber es ist
schon lastig, wenn sie immer wieder auftauchen.

Probier doch selbst, etwas zu tun. Geh zu deinem Hausarzt
oder deiner Hausirztin, zu den Arztlnnen ins Krankenhaus
oder liege deinen Eltern in den Ohren. Suche jemanden, der
so alt ist wie du und das Gleiche erlebt hat, lies Biicher, geh
ins Internet, denk dir eine Geschichte aus, schreib einen Brief
oder eine E-Mail, oder sprich mit jemandem, der viel tber
Krebs bei Kindern weif3.

In den Nachsorge-Camps der Osterreichischen Kinder-Krebs-
Hilfe gibt es u.a. auch die Mdglichkeit zum Erfahrungs-
austausch unter Gleichbetroffenen. Gemafs dem Leitsatz
»Kraft und Hoffnung geben — Uberleben!“ lernen von Krebs
betroffene Kinder und Jugendliche sowie deren Geschwister, B
ihr Leben wieder selber in die Hand zu nehmen, mit ihren
Angsten umzugehen und Selbstvertrauen aufzubauen.

Nihere Informationen zu den psychotherapeutisch begleiteten
Nachsorge-Projekten der Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe
gibt es per Telefon: +43/1/402 83 99.oder auf der Website:

www.kinderkrebshilfe.at
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