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Knochenmark aufgewacht!  

Tipps und Ideen von Jugendlichen zur  
Vorbereitung auf den Krankenhausaufenthalt, 
wenn du an Aplastischer Anämie erkrankt bist
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Wie bereite ich 
mich auf Krankenhaus-
besuche und 
-aufenthalte vor? 
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Dieser Begleiter richtet sich an Jugendliche, die aufgrund ihrer Aplastischen 
Anämie ins Krankenhaus müssen. 

Manchmal musst du für ambulante Termine ins Krankenhaus, was bedeutet, 
dass du einen Termin im Krankenhaus hast, aber am selben Tag nach dem  
Termin wieder nach Hause gehst. 

Manchmal wirst du aber vielleicht auch stationär im Krankenhaus aufgenom-
men. Das heißt, du musst über Nacht oder länger bleiben. Hier sind einige 
Tipps und Ideen von anderen Jugendlichen mit Aplastischer Anämie, wie du 
dich auf das Krankenhaus vorbereiten kannst, egal ob für einen ambulanten 
Termin oder einen stationären Aufenthalt.

Dieser Ratgeber wurde in Zusammenarbeit mit hämatologischen Fachärzten und Pflegekräften in  
England sowie jungen Patienten mit Aplastischer Anämie und deren Familien für den Aplastic  
Anaemia Trust erstellt. Wir danken den kleinen und großen englischen Patienten und den  
Fachärzten sowie dem AAT sehr herzlich für die Nutzungsgenehmigung der Texte. Wir danken 
den deutschen Fachärzten und Kindern und Jugendlichen sowie Angehörigen, die mit uns an der  
deutschen Fassung gearbeitet haben. 
Vielen Dank an alle, die uns ihre Zeit für die Erstellung dieses Ratgebers geschenkt haben.

Wir bemühen uns generell um eine gendergerechte Schreibweise, verzichten allerdings auf Gender- 
zeichen wie „Patient:innen“, „Patient*innen“ etc. Stattdessen verwenden wir Doppelnennungen 
oder neutrale Bezeichnungen. Immer dann, wenn der Lesefluss zu sehr gestört würde, setzen 
wir nach wie vor das „generische Maskulinum“. Wir möchten betonen, dass wir diese verkürzte 
Sprachform geschlechtsneutral und aus rein redaktionellen Gründen nutzen. Sie beinhaltet keine 
Wertung.

© 2024 Aplastic Anaemia Trust / Stiftung Lichterzellen
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Wenn Du ins Krankenhaus musst

„Einmal wurde ich auf einer Krebs-
station im Krankenhaus behandelt. 
Erstmal habe ich mich ziemlich erschro-
cken. Dann wurde es aber schnell zur 
Gewohnheit, weil es Überschneidungen 
bei Behandlungen und Untersuchungen 
gab.“

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren

Es ist wichtig zu wissen, dass Aplastische 
Anämie keine Krebsart ist, aber einige 
Behandlungsmethoden ähneln denen 
gegen Krebs sehr. Eventuell kümmert 
sich dasselbe Team um dich und um die 
Krebspatienten. Das liegt vor allem daran, 
dass Erkrankungen des Knochenmarks oft 
zusammen in einer Abteilung behandelt 
werden und neben der Aplastischen An-
ämie gehören dazu auch Krebserkrankun-
gen des Knochenmarks. 

„Ich wurde auf der Krebsstation be-
handelt, und es war heftig, Kinder mit 
Tropf und ohne Haare zu sehen. Ich 
dachte, das würde mir auch passieren. 
Ich fühlte mich auf der Station etwas 
ausgeschlossen und anders, weil ich 
keinen Krebs hatte, und manchmal 
hatte ich das Gefühl, meine Erkrankung 
wurde von den anderen Kindern nicht 
ernst genommen.“

Ruben, diagnostiziert mit 11 Jahren

Es ist hilfreich zu wissen, in welches Kran-
kenhaus du gehen wirst. Wenn du über 
Nacht bleibst, ist eventuell ein Vorab-
besuch möglich. Wenn du die Umgebung 
und das Personal kennenlernst, fühlst du 
dich vielleicht wohler damit, über Nacht 
zu bleiben. Dein Krankenhausaufenthalt 
kann auf einer Kinder-, Jugendlichen- 
oder Erwachsenenstation sein, je nach-
dem wie die Versorgung von Kindern und 
Erwachsenen in dem Krankenhaus orga-
nisiert ist. Vielleicht kannst Du herausfin-
den, auf welche Station du kommst, um 
dich auf deinen Aufenthalt vorzubereiten.

 „Auf der Hämatologie- und Onkologie-
station waren viele Kleinkinder und 
Babys mit Krebs und Leukämie. Die 
Krebsstation für Jugendliche war toll, 
aber ich war noch zu jung, um dort 
aufgenommen zu werden, es sei denn 
die Hauptstation brauchte den Platz. 
Das war wirklich schade, da es auf der 
Hauptstation nur Babyspielzeug und 
Vorschulbücher gab. Positiv war, dass 
jeder auf der Station eine Glatze und 
mehrere Schläuche hatte. Wenn man 
im übrigen Krankenhaus herumlief, 
starrten einen die Leute an, aber auf 
der Krebsstation passte man irgendwie 
dazu.“

Anna, diagnostiziert mit 12 Jahren

Die Behandlung der Aplastischen Anämie kann auf einer 
Krebsstation stattfinden, was erst einmal ein Schreck sein 
kann.
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Vor deinem Termin 

Es kann hilfreich sein, einige Fragen vor-
zubereiten, die du vielleicht mit deinem 
behandelnden Arzt besprechen möchtest.

Sich im Voraus Fragen zu überlegen und 
aufzuschreiben, kann dir ein Gefühl der 
Kontrolle über deine Situation vermitteln. 
Es ist eine gute Idee, ein Notizbuch zu füh-
ren, um alles an einem Ort zu notieren.

„Der Arzt benutzte manchmal schwie-
rige Worte, die ich nicht verstand. Die 
schrieb meine Mama auf und wir schlu-
gen sie zu Hause nach.“

Ruben, diagnostiziert mit 11 Jahren

Während deines Termins

Deine Familie kann dir helfen, Fragen zu 
stellen und Notizen zu machen und ein-
fach da sein, damit du dich wohler fühlst. 
Als Jugendlicher wirst du bei den Termi-
nen nie allein sein. Das bedeutet, du hast 
immer jemanden, mit dem du über das 
Gesagte sprechen kannst, wenn du nach 
dem Termin etwas vergessen hast.

Deine Ärzte, Krankenschwestern und Pfle-
ger sind da, um dir zu helfen. Sei ehrlich, 
wenn du über deine Symptome und deine 
Gefühle sprichst. Denke daran: Auch wenn 
das für dich alles neu ist, kennen sie auch 
andere Jugendliche, die genau wie du an 
Aplastischer Anämie erkrankt sind.

„Ich habe immer nachgefragt, wenn 
ich etwas nicht verstanden habe. Das 
kam aber selten vor, denn die Ärzte und 
Pflegekräfte haben das, was passierte, 
meist einfach und unkompliziert er-
klärt.“ 

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren

Ambulante Termine Dein Arzt benutzt vielleicht medizinische 
Fachbegriffe, die du nicht kennst. Ärzte 
vergessen manchmal einfach, dass andere 
Menschen diese Begriffe gar nicht kennen, 
weil sie sie so gewohnt sind. Scheue Dich 
also nicht zu fragen, wenn du das Gesagte 
nicht verstanden hast. Du kannst auch da-
rum bitten, die Dinge anders erklärt zu be-
kommen. Vielleicht ist es für dich hilfreich, 
das Gesagte in deinen eigenen Worten 
zu wiederholen. Versuche nicht, Wörter 
zu benutzen, bei denen du unsicher bist, 
denn das kann zu Missverständnissen 
zwischen dir und den Menschen führen, 
die dir helfen wollen. 

TIPP:
Nach deinem Termin fällt dir 
vielleicht ein, dass du gern eine 
Frage gestellt oder anders beant-
wortet hättest. Das ist ganz nor-
mal, und es wird weitere Möglich-
keiten geben, Fragen zu stellen. 
Schreib dir die Fragen einfach auf, 
damit du sie beim nächsten Mal 
nicht vergisst zu stellen.



„Immer wenn ich Besuch bekam, ver-
schaffte mir das neue Energie und war 
etwas, worauf ich mich freuen konnte. 
Das machte mir meine Zeit im Kranken-
haus leichter und erträglicher.“

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren

8 9

Stationäre Krankenhausaufenthalte über Nacht und 
längere Aufenthalte 

Jedes Krankenhaus ist anders organi-
siert. Einige Krankenhäuser haben einen 
Aufenthaltsraum, in dem du Fernsehen 
gucken und dich mit anderen Menschen 
unterhalten kannst. Es kann Räume ge-
ben, in die du dich zurückziehen kannst, 
um deine Ruhe zu haben. Einige Stationen 
bieten sogar Bereiche an, in denen du Fil-
me angucken und Computerspiele spielen 
kannst. 

Hier sind einige Fragen, die du vielleicht 
vor deinem Aufenthalt stellen möchtest:

• Wo werde ich behandelt? 

• Darf jemand bei mir bleiben? 

• Darf ich Besuch bekommen? 

• Was darf ich mitnehmen, damit mein 
Zimmer gemütlicher wird? 

• Welche Gemeinschaftsräume kann 
ich mitbenutzen? 

• Gibt es kostenloses WLAN? 

• Gibt es einen Fernseher, und muss ich 
die Nutzung bezahlen? 

• Kann ich Geräte, wie mein Handy 
oder Tablet, benutzen? 

• Darf ich Essen von außerhalb mitbrin-
gen? 

• Wie viele andere Jugendliche sind 
auf der Station oder in der Abteilung 
untergebracht? 

• Wie sieht die Behandlung aus? 

• Gibt es eine feste Schlafenszeit? 

• Muss ich mein Zimmer und das Bad 
teilen? 

• Kann ich mich auf der Station frei be-
wegen? 

• Wie bekomme ich meine Hausaufga-
ben, wenn ich länger bleiben muss?

Meine Besucher

Wenn du den Kontakt mit anderen Men-
schen zum Schutz vor Infektionen meiden 
musst, zum Beispiel nach einer Transplan-
tation, gelten besondere Regeln für Be-
sucher und Besuchszeiten. Diese werden 
dir aber vorab mitgeteilt.

Es gibt sicher Tage, an denen du zu müde 
bist oder keine Lust hast, Freunde zu 
sehen. Das ist völlig in Ordnung und ge-
hört zur Genesung dazu. Bitte daher deine 
Freunde, immer erst bei deinen Eltern 
nachzufragen, bevor sie dich besuchen 
kommen.

Vielleicht bleibst du bei einigen Behandlungen über Nacht oder länger im 
Krankenhaus.

Dein behandelndes Team weiß, dass es für die seelische Gesundheit von 
Patienten besonders wichtig ist, vertraute Menschen um sich zu haben, 
und alle Krankenhäuser gestatten Besucher zu bestimmten Zeiten.
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Was soll ich mitnehmen?

Es ist zwar sehr wichtig, dass du Zeit zum 
Ausruhen hast, aber es ist auch sinn-
voll, dein Gehirn aktiv zu halten, um eine 
positive Einstellung zu stärken und die 
Zeit schneller verstreichen zu lassen. Es 
hilft, deine Lieblingssachen von zu Hause 
um dich zu haben, damit du dich wohler 
fühlst. Du kannst auch immer deine Eltern 
oder andere Besucher bitten, dir zusätz-
liche Sachen mitzubringen, wenn sie dich 
besuchen kommen.

„Im Krankenhaus waren die Tage lang, 
also half es, eine Struktur zu haben: 
Frühstück, Spielen, Mittagessen, 
vielleicht ein Gang durch die Station, 
Abendessen und etwas Fernsehen oder 
Spiele. Ich zeichne gern, also habe ich 
Stifte und Papier mitgenommen, zu-
sammen mit meinem Tablet.“

Ruben, diagnostiziert mit 11 Jahren

Einige Dinge, die du bei Aufenthal-
ten über Nacht mitnehmen  
könntest:

• bequeme Kleidung
• Handy oder Tablet und natürlich das 

Ladegerät
• Snacks und Getränke – du musst im 

Krankenhaus nicht ausschließlich das 
Krankenhausessen essen

• Kopfhörer, damit du Musik, Hör-
bücher oder Podcasts hören kannst, 
ohne andere Patienten zu stören

• Notizbuch und Stifte
• Bücher, E-Books und Zeitschriften – 

an manchen Tagen hast du vielleicht 
Schwierigkeiten, dich auf ein Buch zu 
konzentrieren, an anderen hast du 
möglicherweise Lust auf Lesen

• Fotos von Familie, Freunden oder ge-
liebten Haustieren

Wie komme ich in der Schule mit?

„Ich würde sagen, es war gut, meine 
Lehrer von Anfang an über die aktuelle 
Situation auf dem Laufenden zu halten. 
So wissen sie Bescheid, wenn Probleme 
auftreten. Das verringert definitiv den 
Stress, besonders, wenn du wichtige 
Klausuren schreibst oder deine Ab-
schlussnoten von der Abgabe bestimm-
ter Arbeiten abhängen.“

Alina, diagnostiziert mit 11 Jahren

Wenn du dich fit genug fühlst, ist ein we-
nig Schularbeit gut, aber deine Gesund-
heit hat im Moment oberste Priorität. 
Deine Eltern können Nachrichten von 
dir weitergeben und die Schule über die 
aktuellen Entwicklungen auf dem Lau-
fenden halten und dir auch Schularbeiten 
mitbringen, die du machen kannst, wenn 
es dir gut genug geht.

Deine Familie hilft dir bei der Vorbereitung auf das Krankenhaus, aber es 
gibt dir ein Gefühl der Kontrolle, wenn du bei dem, was du mitnehmen 
möchtest, das Sagen hast.

Deine Familie wird deine Schule über die Situation informieren, bevor du 
ins Krankenhaus gehst.



Werde Teil der 
Gemeinschaft! 
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Nach dem Krankenhaus

Vielleicht hast du dich auf zu Hause ge-
freut, aber wenn es wirklich so weit ist 
und du das Krankenhaus verlassen darfst, 
bist du vielleicht ängstlich oder besorgt. 
Die regelmäßigen Untersuchungen und 
die Rundum-Betreuung haben dir be-
stimmt Sicherheit gegeben, und vielleicht 
hast du enge Freundschaften mit anderen 
Patienten und dem Krankenhauspersonal 
geschlossen.

Habe Geduld mit dir, wenn du zu Hause 
bist. Gehe deine Genesung immer nur 
einen Tag nach dem anderen an und sei 
stolz auf das Erreichen der nächsten Stufe 
in deinem Genesungsprozess. Manchmal 
gibt es vielleicht auch Rückschritte. Auch 
sie gehören leider zum Genesungsprozess 
dazu.

Wir wissen, dass die Diagnose Aplasti-
sche Anämie eine schwierige und sor-
genvolle Zeit nach sich zieht, und wir sind 
da, um dich zu unterstützen. Wenn du 
Fragen hast oder dir Sorgen machst, rede 
mit deiner Familie, geliebten Menschen 
und deinem behandelnden Team darüber. 
Über die Patienten-Helpline der Stiftung 
lichterzellen kannst du unter  
0221 - 57 77 22 76 ebenfalls über alles 
sprechen, was dich bewegt.

Wenn es an der Zeit ist, das Krankenhaus zu verlassen, geht dir sicher vie-
les durch den Kopf.



Unser Tipp zum Schluss: Weitere Informationen rund um die Erkrankung Aplastische Anämie und sämtliche Broschüren für Eltern, Kinder, Jugendliche, Geschwister und Lehrer findet man auf:  www.lichterzellen.de 14 15

Eigene Notizen und Fragen 

Hier kannst du die Fragen notieren, die du gerne mit Ärzten oder 
einem anderen Erwachsenen besprechen möchtest.



Stiftung zur Hilfe bei PNH/AA

Die Stiftung lichterzellen ist die einzige gemeinnützige Stiftung in Deutschland, 
die sich ausschließlich der Erforschung der Aplastischen Anämie und PNH und der 
Unterstützung von kleinen und großen Patienten sowie ihren Familien widmet.
 
Wir wissen, dass das Leben mit einer Aplastischen Anämie sehr schwierig sein kann. 
Wir bieten sowohl psychosoziale Unterstützung als auch fachkundige, aktuelle 
Informationen über die Aplastische Anämie/PNH und die verfügbaren Behandlungen. 
Unsere Projekte finden Sie auf unserer Internetseite. Wenn Sie Austausch zu anderen 
Betroffenen suchen, kontaktieren Sie uns bitte. Wir sind für Sie da!

Für weitere Informationen wenden Sie sich bitte an: 

Stiftung lichterzellen
Oppenheimstraße 10
50668 Köln
0221 57 77 22 76
info@lichterzellen.de


