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Es ist schlimm genug zu erfahren, dass du Aplastische Anämie hast, aber als 
Teenager stellt dich dies noch vor weitere Herausforderungen.

„Ich hatte das Gefühl, dass alle anderen in meinem 
Alter neue Sachen entdeckten und dass ich alles verpasste.“

Lena, diagnostiziert mit 15 Jahren

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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Dein Gefühlsleben

Denke daran, dass dein behandelndes 
Team schon andere Jugendliche mit Ap-
lastischer Anämie begleitet hat. Vielleicht 
gibt es einige Dinge, von denen du nicht 
möchtest, dass deine Eltern sie hören. Du 
kannst immer darum bitten, mit jeman-
dem deines behandelnden Teams, dem 
du besonders vertraust, allein zu spre-
chen.

Vielleicht bist du traurig. Dein Aussehen 
hat sich vielleicht verändert, oder dein 
Körper funktioniert nicht so wie sonst. 
Vielleicht fällt es dir schwerer, mit deinen 
Freunden in Kontakt zu bleiben. Das gan-
ze Leben fühlt sich womöglich wie auf den 
Kopf gestellt an. Diese Gefühle sind ganz 
normal und können ein wichtiger Teil der 
Verarbeitung deiner Erlebnisse sein.

„Es war schwer zu begreifen, dass ich 
Aplastische Anämie habe, besonders, 
weil sie so selten ist. Ich wusste nicht, 
was das bedeutet, und ich habe mich 
gefragt, ob ich mich irgendwo ange-
steckt habe.“

Ruben, diagnostiziert mit 11 Jahren

Wo bekomme ich Hilfe?

In deinem Krankenhaus gibt es wahr-
scheinlich verschiedene Menschen, die 
dich beraten und unterstützen können. 
Vielleicht wird dir auch empfohlen, einen 
sogenannten Psychoonkologen aufzu-
suchen, der dir helfen kann, über deine 
Gefühle zu sprechen. Das ist ein Psycho-
loge, der sich mit der Verarbeitung von 
schweren Erkrankungen gut auskennt.

„Ich habe mit Freunden und meiner 
Familie geredet, bin aber auch einmal 
in der Woche zu einem Psychologen 
gegangen.“

Lena, diagnostiziert mit 15 Jahren

Beziehung zu Eltern und anderen Familienangehörigen

Deine Eltern wollen dir helfen und dich 
unterstützen, aber manchmal fällt es 
einem schwer, mit den eigenen Eltern 
zu reden. Vielleicht kannst du mit einem 
anderen nahestehenden Menschen besser 
über deine Gefühle reden und dich dann 
auch leichter mit deinen Eltern darüber 
unterhalten.

„Manchmal musste ich einfach für mich 
sein. Es ist wichtig, das deinen Eltern 
zu sagen, damit sie sich keine Sorgen 
machen oder es persönlich nehmen.“

Anna, diagnostiziert mit 12 Jahren

Vielleicht hast du das Gefühl, deine Eltern 
sind überängstlich. Möglicherweise lassen 
sie dich nicht mit deinen Freunden wegge-
hen. Wenn du Spannungen zwischen dir 
und deinen Eltern spürst oder dich über 
sie ärgerst, versuche darüber zu sprechen, 
bevor es schlimmer wird. Eventuell ist es 
hilfreich, gemeinsam einige Vereinbarun-
gen zu treffen.

Manchmal können auch die Geschwis-
ter nerven, wenn es dir nicht gut geht. 
Sie haben vielleicht Schwierigkeiten zu 
verstehen, was mit dir passiert. Vielleicht 
sind sie eifersüchtig auf die Aufmerksam-
keit, die du bekommst, was dir komisch 
vorkommen mag.

Sie haben vielleicht Angst und sind um 
dich besorgt, weshalb sie dich möglicher-
weise ständig beschützen oder immer in 
deiner Nähe sein wollen. Versucht, die 
Dinge aus der Sicht des jeweils anderen 
zu sehen, so könnt ihr einander besser 
verstehen.

„Ich glaube, in gewisser Weise ist es 
für Geschwister genauso schwierig, 
wenn nicht sogar schwieriger, denn sie 
bekommen meist weniger Aufmerk-
samkeit, spüren die Veränderungen des 
Alltags und müssen sich ständig Sorgen 
um ihre Schwester oder ihren Bruder 
machen.“

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren

Viele Jugendliche reden nicht gern über ihren Körper und 
ihre Gefühle.

Vielleicht hast du das Gefühl, dass du mit deinen Eltern nicht darüber 
reden kannst, wie die Aplastische Anämie sich auf dich und dein Leben aus-
wirkt, da sie sich ohnehin schon so viele Sorgen machen.
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„Übermäßiger Haarwuchs ist echt 
schwierig, besonders in der Pubertät, 
denn zu viel Haarwuchs kann ziemlich 
peinlich sein. Ciclosporin kann Pickel 
verursachen. Ich hatte extrem viele 
Pickel im Gesicht und auf dem Rücken, 
was absolut übel war für mein Selbst-
bewusstsein. Gute Hautpflege kann 
helfen, aber man kann auch zu einem 
Hautarzt gehen, wenn man sich fachlich 
beraten lassen will.“

Alina, diagnostiziert mit 11 Jahren

Nicht jeder bekommt Nebenwirkungen, 
aber es hilft, über mögliche körperliche 
Veränderungen durch Medikamente Be-
scheid zu wissen. Dadurch kannst du dich 
vorbereiten und darüber nachdenken, wie 
du damit bei Bedarf umgehst. 

„Ich war total genervt von meinem Ka-
theter, weil er bei vielen Sachen gestört 
hat, und besonders in der Schule haben 
die Leute darauf gestarrt, da sie nicht 
wussten, was es war. Außerdem bekam 
ich aufgrund der Medikamente überall 
Haare auf meinem Körper, aber das war 
nicht so schlimm, da meine Freunde 
neidisch waren!“

Ruben, diagnostiziert mit 11 Jahren

Ein Teenager zu sein, ist anstrengend ge-
nug, auch ohne eine schwere lebensver-
ändernde Erkrankung. Es ist wichtig, dass 
du nicht zu streng mit dir selbst bist. Wenn 
es dir schlecht geht, bitte deine Familie, 
Freunde oder deine behandelnden Ärzte 
und Pflegekräfte um Unterstützung.

Körperliche Veränderungen  „Ich fand den Haarausfall ganz span-
nend (auch wenn der Ausfall selbst un-
angenehm war, da mein Kopf dauernd 
juckte). Ich hatte eine Perücke, habe sie 
aber selten getragen. Da es Winter war, 
trug ich Mützen, um warm zu bleiben. 
Ich fand es aber witzig, sie draußen 
runterzureißen, und mir die Reaktionen 
der anderen Leute anzusehen! Mein 
Haar wuchs anders zurück – es ist einen 
Ton heller und wellig statt ganz glatt 
wie vorher, das finde ich cool.“

Anna, diagnostiziert mit 12 Jahren

Frage deine Ärzte oder Pflegekräfte, wie sich die Medikamente auf deinen 
Körper auswirken können, und wie du am besten damit umgehst. Einige 
deiner Medikamente haben eventuell Nebenwirkungen, die dein Gewicht, 
deinen Haarwuchs oder deine Haut beeinflussen.



Gesunde Ernährung und Bewegung, wann immer möglich, sind die besten 
Voraussetzungen für eine gute Genesung. Rechne aber damit, dass sich 
deine Essvorlieben und dein Appetit ändern können.
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Beziehungen verändern sich

Vielleicht macht dein Freund oder deine 
Freundin für deinen Geschmack zu viel 
„Getue“ um dich. Denke daran, dass er 
bzw. sie bestimmt um dich besorgt ist und 
versucht, dir zu helfen. Versuche zuzulas-
sen, dass er bzw. sie manchmal etwas für 
dich erledigt und aushilft.

Ernährung und Sport

„Meine Eltern haben immer versucht, 
mich zum Essen zu bringen, und immer, 
wenn ich Lust auf was Bestimmtes 
hatte, haben sie mir so viel wie möglich 
davon besorgt. Manchmal hatte ich gar 
keine festen Essenszeiten oder normale 
Essgewohnheiten mehr. Falls ich nur 
ein Lebensmittel haben wollte, durfte 
ich so viel davon haben, wie ich wollte. 
Für mich ging es eher darum, genügend 
Kalorien zu mir zu nehmen, als um den 
eigentlichen Nährwert der Lebensmit-
tel.“

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren

Du wirst dich von Tag zu Tag unterschied-
lich fit fühlen. Einfache tägliche Übun-
gen sind während der Behandlung eine 
bessere Lösung als spontane Aktivitäts-
schübe. Ein täglicher Spaziergang ist ein 
guter Ausgangspunkt, und wenn du nur 
einmal eine kleine Runde draußen gehst. 
Dein behandelndes Team kann dir das 
passende Niveau an körperlicher Aktivi-
tät empfehlen und dich auch zu anderen 
Aspekten des Sports beraten.

„Mein Energielevel hat sich ständig 
verändert, je nach der Behandlung oder 
den Medikamenten, die ich bekam. 
Wenn ich genug Energie hatte, habe ich 
versucht das auch zu nutzen und raus-
zugehen, wenn es ging. Wenn ich mich 
schlapp fühlte, habe ich passive Sachen 
gemacht, wie Filme gucken. Manchmal, 
wenn ich kaum Energie hatte, half es, 
trotzdem einen Spaziergang zu machen 
und an die frische Luft zu kommen.“

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren

Dies kann eine seltsame Zeit für Beziehungen sein. Hört nicht auf, mitein-
ander zu reden, und geht ehrlich mit euren Gefühlen um.



Stiftung zur Hilfe bei PNH/AA
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Du wirst Sport vermeiden müssen, bei 
dem du dich verletzen könntest, weil man 
mit einer geringen Menge von Blutplätt-
chen leichter blutet und Blutergüsse 
bekommt. Einige Krankenhäuser haben 
Programme, an denen du teilnehmen 
kannst, um wieder fitter zu werden. Dein 
behandelndes Team hilft dir sicher weiter, 
wenn du danach fragst. Du solltest dich 
bewegen, aber dich nie an deine persön-
liche Grenze bringen.

„Ich konnte keinen Sport machen, 
zumindest nicht den, den ich vorher 
mochte, zum Beispiel Fußball und Rei-
ten, was mich total genervt hat.“

Lena, diagnostiziert mit 15 Jahren

„Ich konnte wegen meines Zentralve-
nenkatheters nicht schwimmen gehen. 
Ich habe vorher regelmäßig trainiert 
und an Kursen für Rettungsschwimmen 
teilgenommen. Das habe ich wirklich 
vermisst.“

Anna, diagnostiziert mit 12 Jahren

„In der Schule habe ich gern Fußball, 
Rugby und Basketball gespielt, aber 
damit musste ich während der Be-
handlung aufhören. Das fand ich nicht 
toll, musste aber einsehen, dass es zu 
meinem eigenen Besten war. In einigen 
Fälle waren Kompromisse möglich. Ich 
konnte zum Beispiel zwar nicht Rugby 
spielen, aber weiter zum Training gehen 
und einige Übungen mitmachen. Auch 
konnte ich keine Fußballturniere mehr 
spielen, aber ein bisschen Kicken im 
Garten oder im Park war in Ordnung.“

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren

„Mir ging es oft schlecht und ich habe 
mich gefragt „Warum ich? Das ist nicht 
fair!“. Ich musste mit den normalen 
coolen Sachen, die ich vorher gemacht 
habe, wie Fußball und Rollerfahren, 
aufhören. Ich habe aber andere Sport-
arten gefunden und angefangen, Bad-
minton zu spielen, um fit zu bleiben. 
Das macht mir wirklich Spaß, und ich 
bin inzwischen in einem Verein.“

Ruben, diagnostiziert mit 11 Jahren
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Wie bleibe ich bei den Schulaufgaben auf dem  
Laufenden?

Die Schule kann dir helfen, Pläne aufzu-
stellen, sowohl für jetzt als auch für die 
Zukunft. Zunächst steht deine Gesundheit 
an erster Stelle, aber sobald du auf dem 
Weg der Besserung bist, gibt es Möglich-
keiten für dich, weiter zu lernen und 
Schulaufgaben zu machen.

„Die Krankenhauslehrer waren jeden 
Tag da, als ich im Krankenhaus war, und 
halfen mir mit dem Unterricht, wenn 
ich nicht zu erschöpft war. Als ich wie-
der nach Hause kam, habe ich Online-
Gruppenunterricht gemacht, bevor ich 
wieder in die Schule gehen konnte.“

Anna, diagnostiziert mit 12 Jahren

Wenn du während deiner Genesung auf 
deine seelische und geistige Gesundheit 
achtest, bist du besser in der Lage, wieder 
am Unterricht teilzunehmen, wenn der 
Zeitpunkt dazu gekommen ist.

„Schule und Hausaufgaben können 
wirklich ein Problem sein, aber nach 
meiner persönlichen Erfahrung half es, 
meine Lehrer von Anfang an über die 
aktuelle Situation auf dem Laufenden 
zu halten. Dadurch konnten sie besser 
damit umgehen, wenn ich Schwierig-
keiten hatte, und sie konnten das auch 
auf den Zeugnissen vermerken. Du 
kannst bei Aufgaben und Klausuren 
besondere Umstände geltend machen. 
Das verringert definitiv den Stress, be-
sonders, wenn du wichtige Klausuren 
schreibst oder deine Abschlussnoten 
von der Abgabe bestimmter Arbeiten 
abhängen. Wenn es auf deiner Station 
einen Lehrer gibt, solltest du die Chance 
unbedingt nutzen, wenn du dazu in der 
Lage bist.“ 

Alina, diagnostiziert mit 11 Jahren

„Wir wissen, dass die Diagnose Aplasti-
sche Anämie eine schwierige und sorgen-
volle Zeit nach sich zieht, und wir sind da, 
um dich zu unterstützen. Wenn du Fragen 
hast oder dir Sorgen machst, rede mit 
deiner Familie, nahestehenden 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.

„Als bei mir Aplastische Anämie diag-
nostiziert wurde, hatte ich Angst, war 
total durch den Wind und wütend. Ich 
dachte, es würde nie wieder besser 
werden, aber ich habe gelernt, gedul-
diger mit mir zu sein und einen Schritt 
nach dem anderen zu machen. Jetzt, 
fast 10 Jahre nach meiner Behandlung, 
bin ich glücklich und gesund, und alles 
scheint eine ferne Erinnerung zu sein.“

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren

Wir empfehlen, dass deine Familie die Schule über deine Behandlung auf 
dem Laufenden hält.



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.



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

Stiftung zur Hilfe bei PNH/AA


