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Knochenmark aufgewacht!  

Hilfreiches Wissen zur Diagnose und 
Behandlung Ihres Kleinkindes, sowie 
Empfehlungen von Eltern und Betreuungs-
personen, die diese Erfahrung bereits 
gemacht haben

Wie kann ich mein  
Kleinkind bei
Aplastischer Anämie 
unterstützen?
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„Viele Eltern machen sich sicherlich Sorgen, wie ihr Kind im späteren Leben 
auf diese Zeit zurückblicken wird. Falls es negative Erlebnisse gab, erinne-
re ich mich nicht wirklich daran. Ich habe sie wohl ausgeblendet. Viele mei-
ner Erinnerungen aus dieser Zeit sind positiv, was zeigt, dass sich meine 
Eltern und das Krankenhauspersonal gut um mich gekümmert haben. Ich 
bin inzwischen über 20 und immer noch gut mit einem Jungen befreundet, 
den ich vor zwei Jahrzehnten auf der Kinderstation kennengelernt habe!“
 
Samuel, diagnostiziert mit 2 Jahren
 

Wenn bei Ihrem Kind eine Aplastische Anämie 
diagnostiziert wurde, ist es ganz normal, dass Sie 
verunsichert sind und Angst haben. Wir möch-
ten Ihnen mit diesem Begleiter einen Teil dieser 
Sorgen nehmen. 

Sie als Eltern sind die wichtigste Quelle der 
Fürsorge für Ihr Kind, und trotzdem fühlen Sie 
sich vielleicht nicht in der Lage, ihm zu geben, 
was es nun braucht, da Sie keine Kontrolle über 
seine Erkrankung haben. Besonders schwierig ist 
es, dass Ihr Kind Ihnen vielleicht nicht mitteilen 
kann, wie es sich fühlt. Zusätzlich müssen Sie 
sehr viele Informationen verarbeiten und fühlen 
sich eventuell überfordert.

All dies passiert zu einer Zeit, in der Ihr Kind her-
anwächst und sich in vielerlei Hinsicht entwickelt 
und Sie auf keinen Fall möchten, dass Ihr Kind 
oder Sie diese besondere Zeit nicht so erleben, 
wie sie sein sollte.

Dieser Begleiter soll Ihnen helfen, die Erkrankung 
Ihres Kindes und die möglichen Auswirkungen 
auf Ihre Familie und die Zukunft zu verstehen. Er 
führt Sie durch die Behandlungen, die Ihnen für 
Ihr Kind eventuell vorgeschlagen werden, und 
erklärt, wie diese sich von den therapeutischen 
Maßnahmen für ältere Kinder, Jugendliche und 
Erwachsene unterscheiden.

Außerdem enthält er nützliche Tipps, Ratschläge 
und Fallbeispiele von Eltern und Betreuungsper-
sonen, die selbst ein Kleinkind mit Aplastischer 
Anämie begleitet haben, sowie von einigen Pa-
tienten, die inzwischen älter sind. Wir sind ihnen 
sehr dankbar, dass sie ihre Geschichten mit Ihnen 
und uns teilen. Mit ihrer Hilfe und ihren Erkennt-
nissen soll dieser Begleiter Sie und Ihr Kind in 
Ihrer ganz persönlichen Geschichte unterstützen.

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.
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Knochenmark 
Stammzellen

Blutplättchen

Rote Blutkörperchen 

Weiße Blutkörperchen 

Was ist Aplastische Anämie? Wenn Babys und Kleinkinder an Aplastischer An-
ämie erkranken, ist die Wahrscheinlichkeit, dass 
die Ursache genetisch ist höher, als dass eine 
ungeklärte Ursache vorliegt (allerdings gilt dies 
nicht immer). Das mag beunruhigend klingen, 
insbesondere, wenn Sie weitere Kinder haben, 
aber sprechen Sie mit den behandelnden Ärzten. 
Diese werden Ihnen alles wichtige dazu erklären 
und mögliche Auswirkungen auf den Rest Ihrer 
Familie erläutern.

Wichtig für Sie als Eltern zu wissen ist, dass die 
Erkrankung Ihres Kindes nicht auf irgendetwas 
zurückzuführen ist, was Sie getan oder versäumt 
haben.

 

Innerhalb unserer größeren Knochen befindet 
sich ein schwammiges Gewebe, das als Kno-
chenmark bezeichnet wird. Das Knochenmark 
funktioniert wie eine Fabrik, in der Stammzellen 
produziert werden. Aus Stammzellen bilden sich 
die drei wichtigsten Arten von Blutzellen, die wir 
brauchen, damit unser Körper richtig arbeiten 
kann:

•	 Rote Blutkörperchen (Erythrozyten) dienen 
dem Transport von Sauerstoff in unserem 
Körper. 

•	 Weiße Blutkörperchen (Leukozyten) spielen 
eine zentrale Rolle in unserem Immunsys-
tem und helfen uns, Infektionen abzuweh-
ren. 

•	 Blutplättchen (Thrombozyten) sind wichtig 
für die Blutstillung und verhindern Blut-
ergüsse und blaue Flecken. 

Bei Menschen mit Aplastischer Anämie bildet 
das Knochenmark nicht genügend Stammzellen, 
so dass, ihnen eine ausreichende Menge dieser 
wichtigen Blutzellen fehlt.

Aplastische Anämie kann vererbbar sein, entsteht 
aber in den meisten Fällen durch eine Autoim-
munreaktion, bei der der Körper irrtümlicher-
weise die eigenen Zellen angreift. In vielen Fällen 
ist die Ursache ungeklärt (d.h. idiopathisch), und 
die Erkrankung entsteht aus nicht ersichtlichen 
Gründen.

Symptome

„Ich war zwei Jahre alt, als meine Mutter mich 
zu Ärzten und ins Krankenhaus brachte. Ich 
wurde immer sehr schnell müde und nicht 
nur, wenn ich herumgetobt war, wie andere 
Zweijährige. Ich bin sogar mitten beim Essen 
eingeschlafen!“

Samuel, diagnostiziert mit 2 Jahren

Es kann schwierig sein, Symptome bei Babys und 
Kleinkindern wahrzunehmen, besonders, da sie 
ihre Gefühle nicht in Worten ausdrücken können. 
Es gibt jedoch einige wesentliche Anzeichen, die 
Ihnen auffallen könnten:

•	 extreme Müdigkeit, was auf einen Mangel an 
roten Blutkörperchen hinweisen könnte

•	 häufige Infektionen, was auf einen Mangel 
an weißen Blutkörperchen hinweisen  
könnte

•	 viele Blutergüsse oder Blutungen, was auf 
eine geringe Anzahl an Blutplättchen hin-
weisen könnte 

Denken Sie daran, dass Sie Ihr Kind am besten 
kennen. Gehen Sie mit ihm zum Arzt, wenn Ihnen 
etwas Ungewöhnliches auffällt.

Aplastische Anämie ist eine seltene Bluterkrankung, bei der das 
Knochenmark nicht so funktioniert, wie es sollte.
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Milas Geschichte, erzählt von ihrer 
Mutter Daniela

Mila war ein fröhliches und gesundes Mäd-
chen, das sich im Jahr 2017 auf Weihnachten 
freute. Es war Anfang Dezember, und wir 
schmückten gerade unser Haus von außen mit 
Lichterketten, als sie ausrutschte und hinfiel. 
Sie schien in Ordnung zu sein, und erst am 
nächsten Abend zur Badezeit bemerkte ich, 
dass ihr Körper mit blauen Flecken übersät 
war. Ich rief im Krankenhaus an. Sie gingen 
nicht von einem Notfall aus und gaben uns 
einen Termin für den nächsten Tag.

Als Mila ins Krankenhaus kam, wurde ihr bei 
der Blutabnahme übel und sie wurde blass, 
also haben sie sie über Nacht dabehalten. An-
fangs erhielt sie die Diagnose ITP [Bedeutung 
siehe Abschnitt Diagnose], da die Zahl ihrer 
Blutplättchen zu niedrig war. Wir nahmen Mila 
wieder mit nach Hause und währenddessen 
wurden weitere Tests durchgeführt. Innerhalb 
einer Stunde, nachdem wir wieder zu Hause 
waren, erhielten wir einen Anruf und erfuhren, 
dass die Testergebnisse auf etwas Ernsteres 
hindeuteten und dass wir unverzüglich zurück 
ins Krankenhaus kommen sollten.

An Mila wurde eine Knochenmarkbiopsie 
durchgeführt, und wir erfuhren, dass ihr Kno-
chenmark leer war. Sie wurde auf einer Kinder-
krebsstation aufgenommen, und zu diesem 
Zeitpunkt dachten wir, sie hätte Leukämie. 
Freunde und Familienangehörige ermutigten 
uns, optimistisch zu bleiben, aber je mehr 
ich mich mit dem Thema beschäftigte, desto 
realer erschien mir die Möglichkeit, dass sie 
eine Knochenmarktransplantation brauchen 
würde.

Diagnose

Aplastische Anämie ist eine sogenannte Aus-
schlussdiagnose und die Anzeichen und Sympto-
me können denen anderer Erkrankungen ähneln. 
Ihr Kind benötigt daher wahrscheinlich viele 
Tests, bevor das Krankenhaus eine Aplastische 
Anämie diagnostizieren kann.

Bis die Testergebnisse vorliegen, kann es eine 
Weile dauern. Ihr behandelndes Team wird 
Ihnen mitteilen, wie lange die einzelnen Tests 
in etwa benötigen. Eventuell werden unterstüt-
zende (supportive) Therapien, zum Beispiel die 
Transfusion von Blutkonserven, eingesetzt, um 
die aktuellen Symptome zu lindern, bevor eine 
Diagnose bestätigt wird. Wir kommen zu einem 
späteren Zeitpunkt darauf zurück.

Während der Diagnosefindung kann es sein, dass 
Ihr Kind auf einer Krebsstation versorgt wird, da 
einige anfängliche Tests auf Leukämie hindeuten 
könnten. Die Fachärzte und Pflegekräfte, die 
Kinder mit Aplastischer Anämie behandeln, sind 
häufig auch für Kinder, die an Leukämie erkran-
ken, zuständig. Leukämie ist eine Krebserkran-
kung der weißen Blutkörperchen. Obwohl einige 
Symptome sich ähneln, zählt Aplastische Anämie 
nicht zu den Krebserkrankungen.

Eventuell erhält Ihr Kind zu Beginn die Diag-
nose ITP, was für immunthrombozytopenische 
Purpura oder Immunthrombozytopenie steht. 
Patienten mit dieser Erkrankung haben eine zu 
geringe Menge an Blutplättchen in ihrem Blut, so 
dass es häufig zu Blutungen und Blutergüssen 
kommt. Bei Kindern tritt die Erkrankung häufig 
nach einer Virusinfektion auf und kann spontan 
ohne Behandlung ausheilen. Die Aplastische An-
ämie erfordert dagegen eine Behandlung, daher 
ist eine eindeutige Diagnose sehr wichtig.
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Max‘ Geschichte, erzählt von sei-
nem Vater Jonas

Max war ein fröhliches, verspieltes neun Mona-
te altes Baby. Er war wirklich entspannt, daher 
war es zunächst nicht offensichtlich, dass 
irgendetwas nicht stimmte. Die ersten sicht-
baren Anzeichen waren vermehrte Blutergüsse 
bei Max. Er hatte gerade mit dem Krabbeln 
angefangen, daher dachten wir, dass es daran 
lag. Wir begannen, uns schließlich Gedanken 
über die Blutergüsse zu machen, und hörten 
auf, Fotos von Max in den sozialen Medien zu 
posten. Wir wollten nicht, dass andere falsche 
Schlüsse zogen. Äußerlich waren außer den 
Blutergüssen keine weiteren Symptome er-
kennbar, aber dann erschien ein Ausschlag, 
und wir fuhren direkt mit Max ins Kranken-
haus, weil wir dachten, es wäre Meningitis.

Die Ergebnisse der ersten Blutuntersuchung 
ließen den Arzt wegen der geringen Anzahl 
an Blutplättchen eine ITP vermuten. Da diese 
selbst ausheilen kann, wurde uns gesagt, wir 
sollten abwarten und wöchentlich zur Blut-
untersuchung kommen. Danach fiel uns auf, 
dass Max lethargisch wurde und nicht mehr 
wie sonst war. Wir brachten ihn erneut ins 
Krankenhaus, dieses Mal sah es nach einer 
Infektion aus. ITP wurde rasch ausgeschlos-
sen, nun fiel der Verdacht auf die Diagnose 
Leukämie. Sie führten weitere Untersuchun-
gen durch, während Max im Krankenhaus blieb 
und Antibiotika gegen die Infektion erhielt.

Das Wort Leukämie fiel diverse Male. Als Paar 
waren Max‘ Mutter und ich vollkommen davon 
überzeugt, dass Max Leukämie hat, und dass 
wir uns bereit machen würden, dagegen zu 
kämpfen, sobald die Diagnose bestätigt wird. 
Es schien eine reine Formalität zu sein.

Als die Knochenmarkbiopsie ergab, dass 
Max an Aplastischer Anämie litt, waren wir 
zunächst erleichtert. Die Erleichterung war 
allerdings schnell verflogen, als der behan-
delnde Arzt uns die Ernsthaftigkeit der neuen 
Diagnose erklärte, und was sie für Max be-
deutete. Als uns langsam klar wurde, dass es 
sich um etwas wirklich Ernstes handelte, auch 
wenn das Wort „Krebs“ nicht mehr fiel, waren 
wir erschüttert. Der Arzt erklärte uns immer 
mehr über die Aplastische Anämie, was für uns 
die reine Informationsüberflutung war. Wir 
konnten nichts mehr aufnehmen, also gingen 
wir nach draußen, um kurz durchzuatmen.

Der einzige Weg, die Diagnose der Aplastischen 
Anämie zu bestätigen, ist die Knochenmark-
biopsie. Hier wird eine Knochenmarkprobe für 
eine eingehende Untersuchung entnommen. Das 
Labor kann die Anzahl der sich entwickelnden 
Zellen und deren Aussehen prüfen und sich auch 
die Gesamtstruktur und den Zustand des Kno-
chenmarks ansehen.

Freddys Geschichte, erzählt von 
seiner Mutter Larissa

Freddy ging es seit einigen Wochen nicht gut, 
er war nicht mehr derselbe. Er war blass und 
lethargisch, und mit nur 15 Monaten konnte 
er uns nicht vermitteln, wie es ihm ging. Der 
Hausarzt riet uns zu Blutuntersuchungen, und 
das führte rasch dazu, dass Freddy eine Blut-
transfusion benötigte.

Wir wurden auf die Krebsstation in einem Kin-
derkrankenhaus überwiesen. Es bestand der 
starke Verdacht, dass Freddy Leukämie hatte, 
und um uns herum waren viele Familien, die 
auf dieser Station dasselbe durchmachten, so 
dass wir uns bereits mit dieser Diagnose für 
Freddy abgefunden hatten.

Nach Freddys Knochenmarkbiopsie erklärte 
uns der behandelnde Arzt, dass es keine Leuk-
ämie sei. Unsere erste Reaktion war Erleichte-
rung, besonders da Aplastische Anämie nicht 
so lebensbedrohlich oder beängstigend klang 
wie Leukämie. Der Arzt teilte unsere Erleich-
terung nicht und betonte, dass diese Diagnose 
ebenfalls eine schwerwiegende war – eine, die 
Chemotherapie und eine Knochenmarktrans-
plantation erforderte.

Bei kleinen Kindern wird eine Biopsie für ge-
wöhnlich unter Vollnarkose durchgeführt, damit 
sie nicht mitbekommen, was mit ihnen geschieht. 
Unter Narkose wird eine Nadel in den unteren Rü-
cken eingeführt, um eine kleine Menge des flüssi-
gen Knochenmarks zu entnehmen (Saugbiopsie), 
und eine weitere Nadel entnimmt eine kleine 
Menge des festen Knochenmarks (Stanzbiopsie). 
Dies dauert für gewöhnlich nur wenige Minuten, 
und normalerweise darf das Kind nach Hause, 
sobald es sich von der Narkose erholt hat.

Der Bereich um die Einstichstellen muss ein, 
zwei Tage trocken gehalten werden, und Ihr Kind 
könnte etwas müde sein und Schmerzen haben. 
Biopsien sind jedoch sichere und unkomplizier-
te Verfahren, bei denen selten Komplikationen 
auftreten. Wenden Sie sich an Ihren Arzt, falls sie 
nach der Biopsie Ihres Kindes das Gefühl haben, 
dass irgendetwas nicht stimmt.

Sobald Ihr Kind die Diagnose Aplastische Anämie 
erhalten hat, wird die Schwere der Erkrankung 
wie folgt eingestuft:

Sehr schwer:
•	 neutrophile Granulozyten < 0,2 x 109/L
•	 Blutplättchen < 20 x 109/L
•	 Knochenmarkaktivität < 30 Prozent

Schwer:
•	 neutrophile Granulozyten < 0,5 x 109/L
•	 Blutplättchen < 20 x 109/L
•	 Knochenmarkaktivität < 30 Prozent

Nicht schwer:
•	 alle Fälle außerhalb der obigen  

Klassifikation

Die behandelnden Ärzte Ihres Kindes empfehlen 
eventuell weitere Untersuchungen, um andere 
Ursachen für das Knochenmarkversagen aus-
zuschließen, und genetische Untersuchungen, 
um die seltene vererbte Form der Aplastischen 
Anämie auszuschließen.
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Der Behandlungsverlauf für ein Baby oder Klein-
kind gleicht größtenteils dem für ältere Kinder. 
Die einzigen Unterschiede, die Ihnen auffallen 
könnten, sind:

•	 Die Krankenhausaufenthalte könnten etwas 
länger sein, damit das behandelnde Team 
das Kind aufgrund seines geringen Alters 
genauer überwachen kann.

•	 Schläuche und Verbände müssen eventuell 
öfter gewechselt werden, da kleinere Kinder 
eher daran ziehen und damit spielen.

•	 Die Entscheidung zur Stammzelltransplan-
tation fällt eventuell etwas früher, da die 
Wahrscheinlichkeit einer vererbten Aplasti-
schen Anämie höher ist und diese immer mit 
einer Stammzelltransplantation behandelt 
werden muss.

Behandlung

Transfusionen von roten Blutkör-
perchen oder Blutplättchen

Transfusionen von roten Blutkörperchen oder 
Blutplättchen können eine wichtige Rolle im 
Umgang mit der Aplastischen Anämie Ihres 
Kindes spielen. Sie können die zugrunde liegende 
Erkrankung nicht heilen, aber liefern gesunde 
Blutzellen für einen Zeitraum, in dem der Körper 
Ihres Kindes keine eigenen bildet.

Während der Transfusion von roten Blutkörper-
chen oder Blutplättchen erhält Ihr Kind gespen-
dete Blutzellen. Das Blut wird, sobald es von den 
freiwilligen Spendern abgenommen wurde, in 
seine Bestandteile aufgeteilt: rote Blutkörper-
chen, weiße Blutkörperchen, Blutplättchen und 
Plasma (der Teil, der Proteine im Körper transpor-
tiert). Das bedeutet, dass Ihr Kind genau den oder 
die Bestandteile erhalten kann, den bzw. die es 
gerade braucht.

„Max kam nach Hause und musste zweimal in 
der Woche ins Krankenhaus, um ein Thrombo-
zytenkonzentrat zu erhalten, und alle vierzehn 
Tage eine Transfusion von roten Blutkörper-
chen. Er war auch anfälliger für Infektionen 
und erhielt durchgehend Antibiotika. Wir 
machten uns wirklich Sorgen, dass er sich 
stößt und blutet, also besorgten wir einen 
großen Laufstall mit Plüschtieren, um ihn am 
Krabbeln zu hindern, was für alle frustrierend 
war. Max hatte einen wichtigen Meilenstein 
erreicht – die Fähigkeit, sich zu fortzubewegen 
– und wir mussten ihn davon abhalten.“

Jonas, Vater

Bei einer Transfusion werden gespendete Blut-
zellen über einen Kunststoffschlauch übertragen. 
Das kann über eine Kanüle auf dem Handrücken 
Ihres Kindes erfolgen. Wenn Ihr Kind eine längere 
Behandlung benötigt, wird bei ihm meist ein 
Zentralvenenkatheter (ZVK) im Brust- oder Hals-
bereich gelegt. Der Zentralvenenkatheter wird für 
gewöhnlich unter Narkose platziert. Er besteht 
aus einem langen, dünnen, flexiblen Kunststoff-
schlauch, der durch die Haut im Brust- oder 
Halsbereich in eine zentrale Vene eingefädelt 
wird. Das andere Ende des Schlauchs befindet 
sich außerhalb des Körpers und wird mit einer 
Kappe oder Klemme verschlossen, wenn er nicht 
benutzt wird. Der Zentralvenenkatheter wird für 
Bluttransfusionen eingesetzt. Das behandelnde 
Team kann aber auch Blutproben darüber ent-
nehmen, so dass keine Nadel nötig ist. Außerdem 
kann er mit einem Tropf oder einer Spritze ver-
bunden werden, um Antibiotika, Flüssignahrung 
oder Chemotherapie zu verabreichen. Der Zent-
ralvenenkatheter kann in bis zu drei Teilschläu-
che aufgeteilt werden, damit gleichzeitig mehrere 
Arzneimittel verabreicht oder Behandlungen 
durchgeführt werden können.

Die Transfusion ist ein sehr sicheres Verfahren. 
Spenderblut wird sorgfältig auf Infektionen 
untersucht, und es wird sichergestellt, dass es 
auch wirklich mit der Blutgruppe des Empfängers 
übereinstimmt. Das mit einer Bluttransfusion 
verbundene Schädigungsrisiko ist sehr gering, 
dagegen kann die Transfusion eine große Linde-
rung für die anfänglichen Symptome Ihres Kindes 
bedeuten.

Aplastische Anämie ist eine sehr seltene Bluterkrankung, und es kommt 
äußerst selten vor, dass Babys und Kinder unter vier Jahren diagnostiziert 
werden. Da die Zahl der Betroffenen pro Jahr sehr gering ist, werden die 
Behandlung und der Umgang mit der Erkrankung im Einzelfall entschie-
den, dabei wird berücksichtigt, was für das jeweilige Kind das Beste ist.
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„Die ersten Male, bei denen Mila ihre Trans-
fusion erhielt oder Blut abgenommen bekam, 
waren schwierig, aber am Ende war sie ein ab-
soluter Profi! Die Blutplättchentransfusionen 
dauerten nur eine Stunde und fanden alle paar 
Tage statt, aber die Bluttransfusionen, die alle 
zwei Wochen durchgeführt wurden, dauerten 
rund vier Stunden. Hier half das Tablet, ihr die 
Zeit zu vertreiben. Wir nannten diese Trans-
fusionen „Zaubersaft“, denn er schenkte ihr 
wirklich neues Leben. Sie war in den Tagen 
nach ihren Transfusionen immer fast so wie 
früher und voller Energie.“

Daniela, Mutter

Immunsuppressive Therapien 

Bei Kindern in diesem Alter wird zwar meist 
schneller eine Stammzelltransplantation durch-
geführt, allerdings kann es immer eine Weile 
dauern, bis ein passender Spender gefunden 
wird. Aus diesem oder anderen Gründen wird 
Ihrem Kind womöglich eine immunsuppressive 
Therapie mit  Antithymozytenglobulin (ATG) und 
Ciclosporin vorgeschlagen. Diese Therapie soll 
das erkrankte Knochenmark wieder aktivieren, so 
als würde man eine Festplatte zurücksetzen und 
neu starten.

Bei der Aplastischen Anämie kann das Immunsys-
tem des Patienten das eigene Knochenmark an-
greifen. Immunsuppressiva enthalten Antikörper, 
die das Immunsystem unterdrücken (ausbrem-
sen). So erhält das Knochenmark eine Chance, 
wieder zu funktionieren und gesunde Blutzellen 
zu bilden.

Immunsuppressive Therapien sind mit einem 
Krankenhausaufenthalt von zwei bis drei Wochen 
verbunden. Die Medikamente werden Ihrem Kind 
über einen Zentralvenenkatheter verabreicht.

Neben der immunsuppressiven Behandlung 
erhält Ihr Kind eventuell auch Steroide oder 
Antibiotika, und womöglich müssen immer noch 
regelmäßig Bluttransfusionen gegeben werden. 
Dies alles dient dazu, das Risiko von Nebenwir-
kungen der Immunsuppressiva zu verringern und 
die Symptome Ihres Kindes zu lindern, während 
die eigentliche Erkrankung behandelt wird. Das 
Blutbild wird regelmäßig untersucht, um die Fort-
schritte zu überprüfen.

Stammzelltransplantation

Durch eine Stammzelltransplantation kann die 
Aplastische Anämie Ihres Kindes geheilt werden. 
Man kann statt Stammzellen auch Knochenmark 
transplantieren, was bei einer Aplastischen An-
ämie in der Regel bevorzugt wird. Die behandeln-
den Ärzte werden Ihnen die Unterschiede der 
beiden Verfahren erklären und die beste Option 
für Ihr Kind wählen. Stellen Sie Ihnen dazu alle 
Fragen, die Sie haben.

Eine Stammzelltransplantation bedeutet, dass 
gesunde Stammzellen von einem Spender in den 
Blutkreislauf eingeführt werden. Sie wandern 
durch den Blutkreislauf in das Knochenmark, wo 
sie mit der Bildung neuer Stammzellen beginnen, 
um schließlich neue gesunde Blutkörperchen 
und Blutplättchen zu produzieren. Die Gewebe-
merkmale des Spenders müssen möglichst gut 
mit den Gewebemerkmalen des Empfängers 
übereinstimmen, damit dessen Stammzellen bei 
der Übertragung nicht vom Körper des Patienten 
abgestoßen werden. Bei Geschwistern (Voll-
geschwister) besteht eine Chance von 1:4 auf 
eine Übereinstimmung. Elternteile und andere 
Familienangehörigen können ebenfalls getestet 
werden, allerdings sind die Chancen auf eine 
Übereinstimmung hier geringer, auch bei Halb-
geschwistern. Bei gut passenden Gewebemerk-
malen von Mutter oder Vater kommt heutzutage 
auch eine haploidentische Stammzelltransplan-
tation in Frage. „Haploidentisch“ bedeutet, dass 
die Gewebemerkmale des Spenders zu 50% mit 
dem Empfänger übereinstimmen, so wie eben  
bei den Eltern.

Ihre behandelnden Ärzte werden Sie wissen 
lassen, welchen Spender sie am geeignetsten 
halten.

„Max‘ Mutter war eine geeignete Spenderin 
und konnte ihr Knochenmark spenden, um ihm 
zu helfen. Das war eine wirklich tolle Nachricht 
und machte uns noch entschlossener, Max heil 
durch die Erkrankung zu bringen.“

Jonas, Vater

Wenn kein Familienangehöriger als Spender in 
Frage kommt, wird ein sogenannter Fremdspen-
der über eine Datenbank gesucht. Vielleicht klingt 
das für Sie merkwürdig, aber das Wichtigste ist, 
dass es gesunde Zellen von einem geeigneten 
Spender sind, die zur Heilung Ihres Kindes bei-
tragen.
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Freddys Geschichte, erzählt von 
seiner Mutter Larissa

Unser älterer Sohn war kein geeigneter Spen-
der für Freddy, das war wirklich schwer für 
ihn. Wir mussten warten, ob wir eine Überein-
stimmung über das Knochenmarkspender-Re-
gister finden konnten. Unser erster Spender 
musste leider absagen, das war eine große 
Enttäuschung. Zum Glück wurde ein zweiter 
Spender gefunden, und wir konnten alles in 
die Wege leiten.

Zu dem Zeitpunkt wussten wir nur, dass es 
sich um einen 32-jährigen Engländer handelte, 
aber Jahre später hatten wir die Möglichkeit, 
mit ihm zu sprechen. Wir erfuhren, dass er den 
Anruf, ein geeigneter Spender für jemanden zu 
sein, erhielt, als er gerade mit seiner Frau eine 
Trekking-Tour durch Nepal unternahm. An dem 
Tag bevor er sein Knochenmark unter Vollnar-
kose spenden sollte, führte seine Frau ihn zum 
Essen aus und sagte ihm, dass sie schwanger 
sei. Statt sich davon abschrecken zu lassen, 
spornte ihn diese Neuigkeit nur an.

Damit wurde uns plötzlich klar, wie eine 
Geschichte, die in einem anderen Teil der Welt 
ihren Anfang nahm und eine andere Familie 
betraf, auch ein Teil von Freddys Geschichte 
war.

Um den Körper auf die neuen Stammzellen vorzu-
bereiten, muss Ihr Kind vorher eine Behandlung 
durchlaufen, die man Konditionierung nennt. 
Dies umfasst eine Kombination aus Chemo-
therapeutika und möglicherweise Bestrahlung, 
die Platz für die neuen Stammzellen schaffen 
und dafür sorgen, dass sie ordentlich anwach-
sen können. Die Konditionierung unterdrückt 
außerdem das Immunsystem, damit der Körper 
die neuen Stammzellen nicht abstößt. Dieser 
Prozess dauert etwa eine Woche bis direkt vor der 
Transplantation.

„Als der Tag der Transplantation kam, war 
alles ganz schnell vorüber. In gewisser Weise 
unterschied die eigentliche Transplantation 
sich kaum von einer Bluttransfusion. Im Rück-
blick war dieser Tag einfacher als die Monate 
davor.“

Larissa, Mutter

Während der eigentlichen Transplantation 
werden die neuen Zellen über den Zentralvenen-
katheter Ihres Kindes übertragen. Ihr Kind ist die 
ganze Zeit wach, und es wird sehr ähnlich sein 
wie bei einer Bluttransfusion.

„Die Knochenmarktransplantation fand an 
einem Montag statt, und nach all dem, was wir 
durchgemacht hatten, war es geradezu un-
spektakulär! In unserer Vorstellung war es ein 
großer medizinischer Eingriff, auf den wir uns 
seit einiger Zeit vorbereiteten. Als es soweit 
war, glich es fast einer Bluttransfusion und war 
in weniger als einer Stunde vorbei.“

Daniela, Mutter

Ihr Kind wird nach der Transplantation einige 
Wochen im Krankenhaus bleiben müssen. Es 
wird genau überwacht, wann die neuen Stamm-
zellen ihre Arbeit beginnen. Die Ärzte werden 
nach Anzeichen für das „Engraftment“ Ausschau 
halten, das bedeutet, dass die neuen Stamm-
zellen erfolgreich im Knochenmark Ihres Kindes 
angewachsen sind. Die ersten Anzeichen hierfür 
könnte ein Anstieg der Anzahl der weißen Blut-
körperchen sein.

Im Anschluss an die Transplantation wird Ihr 
Kind einige Zeit in Isolation verbringen müssen, 
das heißt, es darf nicht mit anderen Menschen in 
Kontakt kommen und muss sich in einer keim-
freien Umgebung aufhalten. Dadurch soll Ihr Kind 
vor Infektionen geschützt werden, während sich 
sein neues Immunsystem entwickelt. Wir greifen 
das Thema „Isolation“ später noch einmal auf.

Nebenwirkungen der Behandlung

Unterschiedliche Behandlungsmethoden bringen 
unterschiedliche Nebenwirkungsrisiken mit 
sich. Ob diese eintreten oder nicht, ist bei jedem 
Patienten unterschiedlich. Einige Nebenwirkun-
gen können für Ihr Kind und auch für Sie sehr 
anstrengend sein, aber sie sind für gewöhnlich 
nicht von Dauer und haben keine langfristigen 
Folgen für die Gesundheit Ihres Kindes. Das be-
handelnde Team Ihres Kindes wird mit Ihnen alle 
potenziellen Nebenwirkungen der empfohlenen 
Behandlungen und mögliche Optionen zur Linde-
rung besprechen.

„Als Freddy Chemotherapie hatte, bekam er 
Durchfall, und er musste alle halbe Stunde die 
Windel gewechselt bekommen.“

Larissa, Mutter

Wenn Ihr Kind die Konditionierung als Vorberei-
tung für eine Stammzelltransplantation durch-
läuft, werden sicherlich einige Nebenwirkungen 
auftreten. Dazu gehören Übelkeit, Erbrechen, 
Durchfall und Haarausfall. Außerdem könnte es 
an einer Mukositis erkranken, einer schmerzhaf-
ten Schleimhautentzündung im Mund oder im 
Verdauungstrakt. Dies kann sich während dieser 
Zeit auf das Essverhalten Ihres Kindes auswirken. 
Das behandelnde Krankenhausteam wird hier 
auf Anzeichen achten, damit es rasch behandelt 
werden kann.
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Milas Geschichte, erzählt von ihrer 
Mutter Daniela

Von unseren gesamten Erlebnissen mit der 
Aplastischen Anämie war die Woche im 
Krankenhaus für die Konditionierung wohl die 
schlimmste. Mila war richtig krank und hatte 
Durchfall. Sie bekam zwar keine Mundschleim-
hautentzündung, konnte aber trotzdem nichts 
essen und musste schließlich über eine Sonde 
ernährt werden. Das war eine Woche, in der sie 
ihre ganze Persönlichkeit zu verlieren schien, 
aber es war nur vorübergehend.

Wir wussten, dass Mila ihre Haare verlieren 
würde, die so lang und wunderschön waren 
– sie fielen ihr bis auf die Hüfte. Wir hatten 
vorher darüber gesprochen, sie abzuschnei-
den, und sie freute sich darauf, sich einen Bob 
schneiden zu lassen. Wir spendeten ihr Haar. 
Es war schön, etwas zurückgeben zu können.

Milas Haare begannen, rund 10 Tage nach ihrer 
Transplantation auszufallen, und zu diesem 
Zeitpunkt entschieden wir, sie abzurasieren. 
Ich dachte, dies wäre ein weiterer schwerer 
Schritt für uns, aber das war es gar nicht. 
Nach all dem, was wir durchgemacht hatten, 
dachten wir, es sind nur Haare, und sie werden 
wieder wachsen. Mila fand es völlig okay, dass 
ihre Haare abrasiert waren.

Ihr Kind wird nach einer Transplantation und 
während einer längeren Behandlung genauestens 
überwacht. Die Ärzte halten Ausschau nach un-
erwünschten Nebenwirkungen oder Komplikatio-
nen und können die Behandlung entsprechend 
anpassen. Erzählen Sie ihnen dennoch, wenn 
Ihnen etwas Ungewöhnliches oder Beunruhigen-
des auffällt, egal, wie bedeutungslos es Ihnen 
scheint.

Einwilligung der Eltern

Es wird Ihnen vielleicht schwerfallen, Ihre Einwil-
ligung zu geben, wenn Ihr Kind eine Transplanta-
tion oder Behandlung benötigt, die sich erheblich 
auf das Leben von Ihnen allen auswirken wird. 
Dies ist eine tiefgreifende Entscheidung, und 
Sie werden Zeit brauchen, um alle Fakten, Vor-
teile und Risiken abzuwägen und zu verdauen. 
Sprechen Sie mit den behandelnden Ärzten Ihres 
Kindes und fragen Sie ruhig mehr als einmal 
nach, wenn Sie das möchten, damit Sie ein klares 
Bild davon bekommen, was für Entscheidungen 
Sie treffen.

Eine Entscheidung, die Sie eventuell treffen 
müssen, ist, ob Sie die Fruchtbarkeit Ihres Kindes 
erhalten möchten. Viele Menschen, die eine Ap-
lastische Anämie als Kind durchgemacht haben, 
können später problemlos Kinder bekommen. In 
einigen Fällen kann die Konditionierung jedoch 
zu einer Verminderung der Fruchtbarkeit führen.

Ihnen wird eventuell ein Verfahren empfohlen, 
bei dem eine kleine Probe Hoden- oder Eier-
stockgewebe entnommen und für die spätere 
Verwendung eingefroren wird. Es ist ein relativ 
neues Verfahren, und diejenigen, bei denen es 
angewandt wurde, sind noch nicht im gebär-
fähigen Alter. Daher ist noch nicht bekannt, wie 
gut es funktioniert. Dies wird eine schwierige Ent-
scheidung sein, weil Ihr Kind selbst noch so klein 
ist, aber sprechen Sie mit seinen behandelnden 
Ärzten über alle Möglichkeiten.
 

Max‘ Geschichte, erzählt von  
seinem Vater Jonas

Eine der schwierigsten Entscheidungen, die 
wir für Max treffen mussten, war, ob wir die 
Möglichkeit zur Erhaltung seiner Fruchtbarkeit 
nutzen, damit er später eine höhere Chance 
hat, Kinder zu zeugen.

Wir wussten, dass verminderte Fruchtbarkeit 
eine der Nebenwirkungen der Chemotherapie 
sein kann, die Max vor einer Transplantation 
benötigte. Es gab dieses neue Verfahren, bei 
dem Gewebe aus Max‘ Hoden entnommen und 
für die spätere Nutzung eingefroren werden 
sollte. Der Erfolg ist nicht bekannt, da die 
Kinder, die sich diesem Verfahren unterzogen 
haben, noch keine Kinder bekommen haben.

Nachdem Max dieses Verfahren durchlaufen 
hatte, zweifelten wir anfangs an unserer 
Entscheidung. Die Genesung war hart für 
Max, und er hatte einige Zeit ziemlich starke 
Schmerzen. Jetzt, da diese Zeit vorbei ist, 
kann man außer einer sehr kleinen roten 
Narbe nichts mehr sehen. Auch wenn wir nicht 
wissen, ob es Erfolg haben wird, bekommt Max 
so eine Chance, und das ist alles, worauf wir 
hoffen können. Es war keine einfache Entschei-
dung, sondern eine, die wir sorgfältig abwägen 
mussten.
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Wie bereite ich mein Kind auf den 
Krankenhausbesuch vor?

Wenn Ihr Kind alt genug ist, sprechen Sie mit 
ihm, um es auf seinen Aufenthalt im Kranken-
haus vorzubereiten. Ermutigen Sie es, Fragen zu 
stellen und über seine Ängste zu sprechen, denn 
es kann sein, dass ihm etwas wirklich wichtig 
ist, das Ihnen unerheblich erscheint. Kann ich 
meinen eigenen Schlafanzug tragen? Kann ich 
mein Plüschtier mitnehmen? Wer füttert meinen 
Hamster, wenn du bei mir bleibst?

„Auch wenn ich erst zwei Jahre alt war, kann 
ich mich immer noch genau an die Spielthera-
peuten im Krankenhaus erinnern. Ich mochte 
sie sehr gerne. Ich kenne auch noch die Namen 
der Schwestern und Pfleger auf der Station. Es 
ist also gut, mit Ihrem Kind über die Menschen 
zu reden, die ihm helfen, gesund zu werden. 
Ich erinnere mich auch daran, wie mir die Ab-
läufe und Behandlungen erklärt wurden. Ich 
erinnere mich an die „Zaubersalbe“ vor einer 
Blutuntersuchung, den „Zauberschlaf“, in den 
ich vor meiner Biopsie fiel, und meine „Zap-
pelschläuche“ die ich nach den Teletubbies 
benannt habe!“

Samuel, diagnostiziert mit 2 Jahren

Was nehme ich mit?

Packen Sie Dinge ein, die Ihrem Kind im Kranken-
haus Sicherheit und Geborgenheit schenken. In 
einer fremden Umgebung findet es Trost, wenn 
es Vertrautes sieht, riecht und hört. Besonders 
ältere Babys und Kleinkinder brauchen viel zur 
Unterhaltung. Hier sind einige Vorschläge:

•	 Plüschtiere
•	 Kuscheldecke
•	 Fotos von Familie und Freunden
•	 Bücher
•	 Malbücher
•	 Kreativspielzeug
•	 bequeme Kleidung
•	 Bettwäsche von zu Hause
•	 Snacks und Getränke
 

Eventuell wird die Behandlung auf einer Kinder-
krebsstation durchgeführt. Grund dafür ist, dass 
sich viele Behandlungen für Aplastische Anämie 
und einige Krebsarten ähneln, daher sind viele 
behandelnde Fachkräfte für beides zuständig. 
Das mag zunächst beängstigend sein, aber die 
Familien, die zu diesem Begleiter beigetragen 
haben, haben viele Tipps, die Ihnen in dieser 
schwierigen Zeit helfen könnten.

„Anfangs waren wir nicht auf der Kinder-
krebsstation, aber ich erinnere mich noch sehr 
lebhaft an unser erstes Mal dort. Ich erinnere 
mich daran, den Flur entlang gegangen zu sein 
und all die Kinderrollstühle zu sehen, die vor 
der Station parkten. Wir wappneten uns für 
eine Welt, die wir zuvor nicht kannten, und als 
wir durch diese Türen traten und Kinder ohne 
Haare und all die medizinischen Geräte sahen, 
wurde uns schnell die Schwere von Max‘ Diag-
nose bewusst.“

Jonas, Vater

Das behandelnde Team Ihres Kindes

Ihr Kind wird im Krankenhaus von vielen unter-
schiedlichen Fachkräften versorgt. Hier sind 
einige genannt, die Sie treffen könnten:

•	 Hämatologen (Ärzte, die sich auf Bluterkran-
kungen spezialisiert haben)

•	 Pädiater (Kinderärzte)
•	 Onkologische Fachkrankenschwestern und 

-pfleger (Auf Krebs spezialisiertes Pflegeper-
sonal)

•	 Pädagogische Betreuer
•	 Ernährungsberater
•	 Psychologen
•	 Physiotherapeuten 

„Was es mir leichter machte, ins Krankenhaus 
zu gehen, war, dass ich mich darauf freute, mit 
den Spielsachen dort zu spielen und mit mei-
ner Mama und meinem Papa dorthin zu gehen 
und die Krankenschwestern und Erzieher zu 
treffen.“

Mila, diagnostiziert mit 4 Jahren

Nutzen Sie gern die Rückseite dieses Begleiters, 
um die Namen, Funktionen und Kontaktdaten der 
Personen zu notieren, die Ihnen begegnen.

Krankenhausbesuche und -aufenthalte

Ihr Kind wird wahrscheinlich viel Zeit im Krankenhaus verbringen, und Sie 
als Elternteil werden die Station vermutlich auch bald als zweites Zuhause 
empfinden.
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Gute
Be�erung!

„Die Dinge, die ich ins Krankenhaus mitgenom-
men habe und die mir geholfen haben, waren 
ganz viele Teddys und viele Bilder an der Wand 
meines Krankenzimmers von meinen Freunden 
und meiner Familie mit vielen tollen Erinne-
rungen. Ganz viel Bastelzeug und viele Bücher 
halfen mir auch sehr.“

Mila, diagnostiziert mit 4 Jahren

Isolation

Zeitweise wird Ihr Kind in Isolation sein. Das 
bedeutet, anderen Menschen fernzubleiben und 
alles besonders rein zu halten, um das Infektions-
risiko zu reduzieren, wenn das Immunsystem 
schwach ist. Wahrscheinlich muss Ihr Kind 
sowohl im Krankenhaus als auch zu Hause für 
einige Zeit isoliert werden.
 

„Freddy in der Isolation zu versorgen, war sehr 
anstrengend. Er krabbelte noch, durfte sich 
aber wegen der Infektionskontrolle nicht auf 
dem Fußboden bewegen. Er musste in seinem 
Kinderbett mit hohem Gitter bleiben, oft an 
Maschinen und Kabel angeschlossen. Ihn zu 
unterhalten, war harte Arbeit, und das Tablet 
war ein Geschenk des Himmels! Ich hatte 
ständig Angst, dass er seinen Zentralvenen-
katheter herauszieht, aber wenn ich ihm Body 
und Schlafsack anzog, kam er nicht an die 
Schläuche heran.“

Larissa, Mutter

Tipps für den Krankenhausaufent-
halt und die Isolation

„Mila verbrachte rund fünf Wochen in Iso-
lation. Ich habe viele Fotos von Freunden, 
Familienmitgliedern, Urlauben und gemein-
samen Erlebnissen aus den letzten Jahren 
ausgedruckt und damit die Wände in Milas 
Krankenzimmer geschmückt. Das half, um den 
Raum für sie vertrauter zu machen. Wir haben 
die Adresse des Krankenhauses an Freunde 
und Familie weitergegeben, damit sie ihr Brie-
fe, Fotos und Bilder schicken konnten. Es war 
jedes Mal eine Freude, welche zu bekommen. 
Selbst Milas Kita malte ihr ein Bild und schickte 
es ihr.“ 

Daniela, Mutter
 

Danielas Tochter Mila erhielt die Diagnose Ap-
lastische Anämie, als sie vier Jahre alt war. Zwei 
Jahre später blickt Daniela zurück und gibt einige 
Tipps, wie man die Krankenhausaufenthalte 
besser übersteht:

•	 Wechseln Sie sich bei den Krankenhausauf-
enthalten wenn möglich ab, damit jeder mal 
eine Pause hat.

•	 Schonen Sie Ihre Kräfte, es ist ein Marathon, 
kein Kurzstreckenlauf.

•	 Versuchen Sie, optimistisch und positiv zu 
bleiben, aber unterdrücken Sie nicht Ihre 
Gefühle.

•	 Gehen Sie die Dinge Tag für Tag an, ansons-
ten wird es schnell überwältigend.

•	 Vermeiden Sie es, im Krankenzimmer zu es-
sen, da die Gerüche bei Ihrem Kind Übelkeit 
auslösen können.

•	 Sprechen Sie mit Freunden und der Familie 
über Ihre Gefühle.

•	 Behalten Sie eine tägliche Routine bei, ins-
besondere zu Beginn und am Ende jeden 
Tages (Zähneputzen, Anziehen, Baden, Bett 
machen, Gutenachtgeschichten, etc.).
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•	 Wenn Ihrem Kind Medikamente in Tabletten-
form verschrieben wurden, erkundigen Sie 
sich, ob es ein flüssiges Äquivalent gibt, das 
für Ihr Kind geeignet ist.

•	 Legen Sie einen festen Zeitpunkt für die 
Einnahme der Medikamente fest, damit Ihr 
Kind nicht überrascht oder unvorbereitet ist, 
wenn es Zeit für die Einnahme ist.

•	 Wenn andere Familienmitglieder Medika-
mente oder Nahrungsergänzungsmittel 
einnehmen, verabreichen Sie Ihrem Kind 
seine Medikamente zur gleichen Zeit, damit 
es sich nicht so allein fühlt.

•	 Einige Medikamente können mit einem 
Getränk nach Wahl Ihres Kindes gemischt 
werden, damit es besser schmeckt. Gehen 
Sie offen damit um, dass Sie das Medika-
ment untermischen, damit Ihr Kind sich 
nicht hintergangen fühlt.

•	 Als Alternative können Sie ein leckeres Ge-
tränk oder einen Snack bereitstellen, den 
das Kind nach der Medikamenteneinnahme 
erhält.

•	 Haben Sie Geduld mit Ihrem Kind und drän-
gen Sie es nicht.

•	 Wenn es den Geschmack seines Medika-
ments nicht mag, essen Sie zur gleichen Zeit 
etwas, das Sie nicht mögen. Der Ausdruck 
auf Ihrem Gesicht könnte als Ablenkung für 
Ihr Kind dienen und das Ganze wie ein Spiel 
wirken lassen.

•	 Überlegen Sie, Anreize für die Medika-
menteneinnahme zu bieten, wenn Ihr Kind 
Schwierigkeiten hat.

Wenn es besonders schwierig ist, Ihr Kind zur Me-
dikamenteneinnahme zu bewegen, wenden Sie 
sich an das behandelnde Team. Möglicherweise 
gibt es Alternativen, die leichter einzunehmen 
sind.

Wie helfe ich meinem Kleinkind, seine Medikamente 
einzunehmen? 

Eine der größten Sorgen von Eltern ist, wie sie ihr Kind zur Einnahme von 
Medikamenten bewegen können. Hier ist eine Auswahl von Tipps, die Eltern 
von Kindern mit Aplastischer Anämie vorschlagen:

Reden ist wichtig

Instinktiv wollen Sie Ihr Kleinkind vermutlich vor 
belastenden Informationen und Sorgen schützen, 
aber nicht zu erklären, was gerade geschieht, 
führt eventuell dazu, dass es sich noch verun-
sicherter und ängstlicher fühlt. Schon sehr früh 
nehmen Kinder Spannungen wahr und spüren, 
dass etwas nicht stimmt.

Das Reden gibt Ihrem Kind die Gewissheit, dass

•	 nichts, was es getan hat, dazu geführt hat, 
dass es an Aplastischer Anämie erkrankt ist

•	 Aplastische Anämie keine ansteckende 
Krankheit ist, dass es sich also nicht irgend-
wo angesteckt hat und auch selbst niemand 
anderen anstecken kann

•	 Sie, seine Familie und seine Freunde es im-
mer noch lieben und die Aplastische Anämie 
auch nichts daran ändert

•	 Sie immer noch da sind, um für Ihr Kind zu 
sorgen

 

Tipps und Ideen für Gespräche mit 
Ihrem Kleinkind über Aplastische 
Anämie

Wenn Ihr Kind alt genug ist, beziehen Sie es in die 
Vorbereitung für Krankenhausbesuche und -auf-
enthalte mit ein. Vielleicht gibt es einen visuellen 
Countdown der Tage bis zum Krankenhausauf-
enthalt, damit Ihr Kind nicht überrascht ist, wenn 
es soweit ist? Beteiligen Sie Ihr Kind beim Packen 
seiner Tasche. Versuchen Sie vor dem Aufenthalt, 
eine Führung auf der Krankenhausstation zu be-
kommen, damit Ihr Kind weiß, was es erwartet.

Setzen Sie Spielzeug beim Erklären ein, damit 
Ihr Kind mitfühlen und besser verstehen kann. 
Vielleicht hat auch Teddy Aplastische Anämie. 
Wie fühlt sich Teddy kurz vor seinem Trip zum 
Krankenhaus? Was passiert mit Teddy, wenn er 
ankommt?

Andere Kleinkinder (besonders, falls Ihr Kind in 
einer Kita oder Krippe ist und diese besuchen 
kann) bemerken und kommentieren vielleicht, 
dass Ihr Kind anders ist, zum Beispiel durch den 
Haarausfall aufgrund der Behandlung oder einen 
sichtbaren Zentralvenenkatheter. Reden Sie mit 
Ihrem Kind in einfachen Worten darüber, wie es 
darauf antworten kann, und beruhigen Sie es, 
wenn nötig.

Wie rede ich mit meinem Kind über seine Erkrankung 
und Behandlung?

Babys und jüngeren Kleinkindern ist vielleicht nicht wirklich bewusst, was 
mit ihnen geschieht. Mit älteren Kleinkindern und Kindern im Vorschulalter 
zu reden, ist aber wichtig, damit sie verstehen können, was gerade passiert. 
Beantworten Sie ihre Fragen und erklären Sie die Dinge mit einfachen Worten. 
Sie müssen nicht alle Einzelheiten verstehen oder Fachbegriffe kennen. Fin-
den Sie eine Ebene, die für Ihr Kind funktioniert – Sie kennen es am besten.
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Stiftung zur Hilfe bei PNH/AA

Hier sind einige Tipps, wie Sie diese Gespräche 
mit Ihrem Kind angehen können:

•	 Finden Sie heraus, was es bereits weiß, und 
räumen Sie eventuelle Missverständnisse in 
klarer, einfacher Sprache aus.

•	 Versuchen Sie, darüber zu reden, was gera-
de oder bald passiert, statt Dinge anzuspre-
chen, die in der Zukunft passieren könnten.

•	 Besprechen Sie die Dinge mehr als einmal 
– beim ersten Mal konnte Ihr Kind vielleicht 
nicht alles aufnehmen und so hat es die 
Chance, Fragen zu stellen, die ihm zuvor 
nicht eingefallen sind.

•	 Sprechen Sie über die praktischen Dinge, die 
passieren werden oder sich in seinem Tages-
ablauf ändern.

•	 Seien Sie ehrlich und vermeiden Sie falsche 
Beschwichtigungen – auch wenn Sie es 
schützen wollen, kann die Folge sein, dass 
Ihr Kind Vertrauen verliert oder anfängt, sich 
weniger sicher und geborgen zu fühlen.

Mit Ihrem Baby reden

Selbst ganz kleine Babys bekommen veränderte 
Routinen mit und können dadurch verunsichert 
werden. Auch bemerken sie Veränderungen an 
Ihnen als ihre wichtigste Bezugsperson, zum 
Beispiel, wenn Ihre Stimme oder Körperspra-
che angespannter und unruhiger ist als sonst. 
Kinderpsychotherapeuten empfehlen, mit Ihrem 
Baby über das, was passiert, zu reden, da dies 
eine beruhigende Wirkung hat. Außerdem kann 
es Sie selbst unterstützen, das Geschehen zu 
verarbeiten, und Ihnen das Gefühl geben, dies 
gemeinsam mit Ihrem Kind durchzustehen. Ver-
traute Worte und Formulierungen helfen dabei, 
Vertrauen und psychische Widerstandsfähigkeit 
aufzubauen, und das Verständnis Ihres Babys zu 
fördern.

Weitere Informationsquellen

Für ältere Kleinkinder und Kinder könnte unser 
Informationsmaterial interessant sein, das sich 
an Kinder zwischen 5 und 11 Jahren richtet. Statt 
sie Ihrem Kind Wort für Wort vorzulesen, könnten 
Sie den Inhalt einelner Seiten zusammenfassen 
und sie als Orientierung für Ihre Gespräche nut-
zen. Besuchen Sie die Internetseite der Stiftung 
lichterzellen. Unter „Für Patienten“ und  „lichter-
kidz“ klicken Sie auf den Button 5–11 Jahre. So ein kleines Kind mit Aplastischer Anämie 

zu haben, ist hart. Max kann uns nicht sagen, 
wie es ihm geht oder ob er Schmerzen hat, und 
er kann uns auch nicht warnen, dass er sich 
gleich übergibt. Das bedeutet mehr Kleidungs- 
und Bettwäschewechsel als bei einem älteren 
Kind. Er trägt Windeln, und wegen der Chemo-
therapie kann seine Kacka giftig sein wodurch 
er sehr wund wird. Daher müssen wir ständig 
die Windel wechseln, was sehr anstrengend 
und aufwühlend ist.“

Jonas, Vater

Wie erkenne ich, ob mein Kind 
Schmerzen hat?

Babys und Kleinkinder zeigen ihr Unwohlsein 
durch Weinen an. Weinen sie, wenn sie berührt 
werden, kann das ein Anzeichen für Schmerzen 
in einem bestimmten Bereich sein. Wenn sich 
das Weinen verändert oder wenn sie häufiger als 
sonst weinen, könnte dies darauf hinweisen, dass 
sie ein Schmerz oder Wundsein quält.

Eventuell stellen Sie auch Veränderungen im 
Schlaf- oder Essverhalten fest, ein ständiges 
Berühren eines bestimmten Körperteils, Rückzug 
oder starke Anhänglichkeit.

Die Anzeichen für Schmerzen sind bei jedem Kind 
unterschiedlich. Es kann helfen, die Schmerzsig-
nale Ihres Kindes zu beobachten und zu notieren. 
So können Sie feststellen, ob diese mit einer 
bestimmten Behandlung oder einem Medika-
mentenwechsel einhergehen. Sprechen Sie mit 
dem behandelnden Team Ihres Kindes, wenn Sie 
Veränderungen bemerken, die auf besondere Be-
schwerden hindeuten.

Wie schenke ich meinem Kind Trost 
und Geborgenheit?

„Meine Mama und mein Papa waren die ganze 
Zeit bei mir im Krankenhaus. So war mir nicht 
langweilig und es hat Spaß gemacht mit Ihnen. 
Ich wäre traurig gewesen, wenn sie nicht da 
gewesen wären.“

Mila, diagnostiziert mit 4 Jahren

Die Hauptsache ist, Sie sind weiter so für Ihr Kind 
da, wie Sie es sonst auch waren. Trösten und be-
ruhigen Sie es, wie sie es auch sonst tun würden, 
und bleiben Sie bei vertrauten Routinen und 
Aktivitäten so weit möglich.

„Der beste Weg für mich, um Mila Geborgen-
heit zu geben, war, mit ihr zu kuscheln und 
bei ihr zu liegen, so dass sie mir nahe war. Ich 
konnte in demselben Bett mit Mila liegen, das 
fand sie beruhigend.“

Daniela, Mutter

Weitere Tipps, wie Sie Ihrem Kind nahe sein kön-
nen, finden Sie im nächsten Abschnitt.

Wie helfe ich meinem Kind bei Schmerzen und in der 
Behandlung?

Sie möchten Ihr Kind instinktiv vor allem schützen, was ihm schaden kann. 
Daher wird es manchmal für Sie vermutlich schwer auszuhalten sein, wenn 
Ihr Kind wegen einer aplastischen Anämie behandelt wird.
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Eine sichere Bindung verleiht Kindern das Ver-
trauen, die Welt um sie herum zu erforschen, 
mit dem Wissen, dass sie an einen sicheren Ort 
zurückkehren können. Während die Mutter oft 
die erste Bindungsperson ist, können Babys auch 
starke Bindungen zu Vätern und anderen Bezugs-
personen aufbauen.

Eine der schwierigsten Herausforderungen für 
Eltern kann die Trennung von Ihrem Kind sein, 
während es behandelt wird oder lange Zeit im 
Krankenhaus verbringt,. Besonders schwer kann 
dies bei Babys sein, da Sie diese wichtige Zeit zur 
Bindungsentwicklung natürlich nicht ungenutzt 
verstreichen lassen möchten. Bei älteren Babys 
und Kleinkindern kann eine Trennung das Gefühl 
der Sicherheit beeinträchtigten, was sich durch 
auffälliges Verhalten oder Abweisung zeigen 
kann.

Tipps für eine starke und sichere 
Bindung

„Max liebt es, gekitzelt zu werden, selbst 
wenn er im Gitterbett an viele Maschinen an-
geschlossen ist, streicheln und berühren wir 
ihn, spielen mit seinen Füßen und interagieren 
so viel wie möglich mit ihm. Wenn er badet, 
versuchen wir, auch wenn es in einer Kranken-
hausumgebung ist, die Interaktion mit ihm 
soweit es uns möglich ist zu verstärken. In dem 
Zimmer steht ein Liegesessel, und manchmal 
liegt Max auf meiner Brust und schläft ein, 
während ich mit ihm kuschele. Was wir tun, 
unterscheidet sich nicht von dem, was wir 
auch außerhalb des Krankenhauses tun. Wir 
tun das, was wir immer tun; wir sind seine 
Mama und sein Papa.“

Jonas, Vater

Hier sind einige Tipps von Eltern und Experten, 
wie Sie die Bindung zu Ihrem Kleinkind in seiner 
Behandlungszeit stärken können:

•	 Versuchen Sie, die Zeit mit Ihrem Kind aus-
zukosten. Schaffen Sie positive Erinnerun-
gen für Sie beide, und versuchen Sie, Ihre 
negativen Emotionen auf einen ruhigen 
Augenblick später zu verschieben.

•	 Reden und lachen Sie so viel wie möglich 
miteinander.

•	 Gehen Sie auf die Bedürfnisse Ihres Kindes 
ein, damit es sich sicher und geborgen fühlt.

Wie stärke ich die Bindung zu meinem Kind während 
der Erkrankung?

Bindung ist die starke Beziehung zwischen einem Baby oder Kleinkind und 
dessen Hauptbezugsperson(en). Wenn Ihr Baby Sie anlächelt, und wenn Ihr 
Kind zu Ihnen kuscheln kommt, wenn es Angst hat, sind dies beides  
Zeichen einer sicheren Bindung.

•	 Haben Sie so oft wie möglich Hautkontakt 
mit Ihrem Baby. Das heißt, legen Sie Ihr 
Baby in Windel bekleidet auf Ihre nackte 
Haut. Dies wird manchmal als „Känguruing“ 
bezeichnet.

•	 Auch für ältere Babys und Kleinkinder 
ist dieser Kontakt für die Verbundenheit 
wichtig. Kuscheln Sie viel und bleiben Sie in 
körperlichem Kontakt.

•	 Fragen Sie Ihr behandelndes Team, ob Sie 
Ihr Baby oder Kleinkind sanft mit etwas 
Öl massieren können. Auch dies trägt zur 
körperlichen Verbundenheit bei. Ihre Ärzte 
werden Sie wissen lassen, welche Bereiche 
Sie umgehen sollten und wie viel Druck Sie 
anwenden können.

•	 Verbringen Sie Zeit im Krankenzimmer, auch 
über Nacht, wenn Sie diese Möglichkeit an-
geboten bekommen.

•	 Singen Sie für Ihr Kind und lesen Sie Ihrem 
Baby oder Kleinkind Geschichten vor. Selbst 
wenn es schläft, kann der sanfte Klang Ihrer 
Stimme Geborgenheit vermitteln und die 
Verbundenheit stärken.

•	 Finden Sie Routineaktivitäten, mit denen Sie 
Ihre Bindung stärken können, zum Beispiel 
Essenszeiten oder andere Rituale.

Kann ich mein an Aplastischer  
Anämie erkranktes Baby noch  
stillen?

Das Stillen ist ein Weg, mit dem Mütter und Babys 
in den frühen Lebenswochen und -monaten eine 
sichere Bindung aufbauen. Aber Sie fragen sich si-
cher, ob Sie ein Baby, das an Aplastischer Anämie 
erkrankt ist, weiter stillen können?

Die fachliche Empfehlung zum Weiterstillen 
hängt von einer Reihe von Faktoren ab, darunter 
das Alter des Kindes, die Art und Schwere der Ap-
lastischen Anämie und die Art der Therapie, die 
durchgeführt wird. Empfehlungen erfolgen daher 
individuell nach sorgfältiger Abwägung durch das 
behandelnde Team Ihres Kindes. Grundsätzlich 
werden Sie unterstützt, Ihr Kind weiter zu stillen, 
es sei denn, dies wird als Risiko erachtet, zum 
Beispiel aufgrund einer hohen Infektionsgefahr. 
Sprechen Sie mit den Ärzten Ihres Kindes, um 
sich bei dieser Entscheidung helfen zu lassen.
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KLINIK

Wie kann ich die Entwicklung und Lebensfreude mei-
nes Kindes in den ersten Jahren fördern?

Die ersten Lebensjahre Ihres Kindes sind eine ganz besondere Zeit, und 
Sie wollen sicher die besten Voraussetzungen schaffen, dass es wachsen, 
lernen und sich entfalten kann, so wie es Kinder ohne diese Erkrankung 
können.

Freddys Geschichte, erzählt von 
seiner Mutter Larissa

Freddy ist mit 32 Wochen zu früh geboren und 
lag so bereits vor der Erkrankung mit seiner 
körperlichen Entwicklung zurück. Er konnte 
noch nicht laufen, aber zwei Tage vor seiner 
Transplantation machte er seinen ersten eige-
nen Schritt. Nach der Transplantation war er 
an Maschinen angeschlossen und musste fast 
zwei Wochen in seinem Gitterbett bleiben, also 
konnte er das Laufen nicht weiter üben, was 
unglaublich frustrierend war. Als er sich wie-
der bewegen konnte, musste er es neu lernen – 
als wären diese ersten Schritte nie geschehen.

Vor der Diagnose ging Freddy gerade dazu 
über, seine erste feste Nahrung und Brei 
mit Stückchen zu sich zu nehmen. Nach der 
Diagnose und während der Behandlung wurde 
Freddy künstlich ernährt und konnte seine Ess-
experimente und -entwicklung nicht fortset-
zen. Darüber hinaus führte die Chemotherapie 
zu Appetitverlust, was sein Erleben von Essen 
ebenfalls beeinträchtigte. Es dauerte eine gan-
ze Weile, bis Freddy das Essen genießen konn-
te. Er achtet sehr auf die fühlbaren Eigenschaf-
ten des Essens, wie Konsistenz, und wir haben 
die letzten Jahre mit einem Ernährungsberater 
zusammengearbeitet, um dies zu überwinden. 
Seine Sprachentwicklung war auch verzögert. 
Aber jetzt als Sechsjähriger ist er ein sehr rede-
freudiger und selbstbewusster Junge!

Sprechen Sie stets mit Ihrem behandelnden 
Team, wenn Sie sich Sorgen über die Entwicklung 
Ihres Kindes machen. Wenn möglich, nehmen Sie 
weiter alle Vorsorgeuntersuchungen bei Ihrem 
Kinderarzt wahr, zu denen Sie im Normalfall ge-
gangen wären.
 

Tipps zur Förderung der Entwick-
lung und Lebensfreude Ihres Kindes

„Ich habe mit Freunden und Familie am Tele-
fon gesprochen, als es mir besser ging und 
ich reden wollte, und das war schön und ich 
habe mich gefreut. Meine Freunde haben mir 
wirklich geholfen, indem sie mir Nachrichten 
schickten, dass sie mich vermissten, und mein 
bester Freund hat mir seinen Lieblingsteddy 
gegeben, damit es mir besser geht. Durch die 
Nachrichten von meinen Freunden, fühlte 
ich mich nicht mehr ausgeschlossen, und ich 
freute mich darauf, aus dem Krankenhaus her-
auszukommen und wieder zu spielen.“

Mila, diagnostiziert mit 4 Jahren

„Das Positive an Corona für uns war, dass es in 
den sozialen Medien sehr still wurde. Die Zeit, 
in der Max krank war, wäre für uns wesent-
lich schwerer gewesen, wenn alle Fotos von 
ihrem ersten Familienurlaub oder den ersten 
Schritten ihres Kindes oder dem Start der Kita 
gepostet hätten. Es gibt so viele erste Male, 
besonders beim ersten Kind, und wir sind froh, 
dass wir so nicht ganz an dem Gefühl ver-
zweifeln, etwas verpasst zu haben. In vielerlei 
Hinsicht geht es vielen Familien genauso wie 
uns, und das hilft.“

Jonas, Vater

Wie kann sich die Aplastische  
Anämie auf die Entwicklung meines 
Kindes auswirken?

Die Auswirkungen von langen Krankenhausauf-
enthalten und Zeiten der Isolation können für 
diese Altersgruppe schwer zu verarbeiten sein, 
insbesondere in Bezug auf die soziale Entwick-
lung. Sie werden vielleicht feststellen, dass Ihr 
Kind einige Fähigkeiten später als Gleichaltrige 
entwickelt. Es wird aber wahrscheinlich in einem 
Kinderkrankenhaus behandelt, das speziell dar-
auf ausgerichtet ist, die kindliche Entwicklung zu 
fördern. Diese spezialisierten Behandlungszen-
tren werden Zugang zu Spieltherapeuten haben 
und Möglichkeiten, um Ihr Kind ganzheitlich zu 
unterstützen – sozial, emotional und körperlich.

Die Förderung der sozialen Entwicklung kann 
eine Herausforderung sein, auch wenn ein Klein-
kind nach Hause zurückkehrt. Es wird eventuell 
für einige Zeit während und nach seiner Behand-
lung vor Infektionen geschützt werden und daher 
vielleicht von anderen Kindern und Familien-
mitgliedern isoliert werden müssen. Sprechen 
Sie mit den Spieltherapeuten oder Psychologen 
im Krankenhaus darüber, wie Sie die Entwicklung 
sozialer Fähigkeiten Ihres Kindes, selbst während 
der Isolierung, weiter unterstützen können.

Es beruhigt Sie vielleicht, dass fast alle Kinder, 
deren Entwicklungsschritte durch Krankenhaus-
aufenthalte unterbrochen werden, diese Zeit 
aufholen und in ihrer weiteren Entwicklung mit 
ihren Altersgenossen Schritt halten. Lediglich 
bei Kindern mit einer Lernschwäche könnte eine 
zusätzliche Intervention und Unterstützung er-
forderlich sein.
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Hier sind die besten Tipps von Eltern und Exper-
ten, damit Ihr Kind sich während der Behandlung 
bestmöglich entwickeln kann:

•	 Soziale Kontakte müssen manchmal 
vielleicht auf Videoanrufe statt persönliche 
Spieltreffen beschränkt werden, können 
aber trotzdem eine positive Wirkung haben.

•	 Helfen Sie Ihrem Kleinkind, mit anderen 
Kindern im Krankenhaus zu spielen.

•	 Halten Sie Babys und Kleinkinder aktiv, aber 
gönnen Sie Ihnen auch Ruhe, wenn sie sie 
brauchen. Herumlaufen an der frischen Luft 
ist toll, aber wenn Ihr Kind isoliert ist, um 
das Infektionsrisiko zu mindern, kann es 
genauso lustig sein, in der Küche zu seinem 
Lieblingslied zu tanzen.

•	 Spielen Sie mit Ihrem Kind, singen Sie Lieder 
und lesen Sie Geschichten. Die elterliche 
Interaktion beim Spielen unterstützt die 
kindliche Entwicklung.

•	 Helfen Sie Ihrem Baby oder Kleinkind, die 
Welt über seine Sinne zu erkunden. Wenn 
es viel Zeit im Bett verbringen muss, geben 
Sie ihm viele Dinge, die es sich anschauen, 
anhören und berühren kann, um das sich 
entwickelnde Gehirn zu stimulieren.

•	 Für gewöhnlich wird Eltern empfohlen, Ihr 
Baby eine Zeit auf den Bauch zu legen, um 
seine Muskeln zu stärken. Sprechen Sie 
mit Ihrem behandelnden Team, ob dies für 
Ihr Kind ratsam ist, und bei Bedarf werden 
Ihnen Alternativen dazu empfohlen.

„Max ist die meiste Zeit an Maschinen an-
geschlossen und kann sich nur eine kleine 
Zeitspanne am Tag frei bewegen. In dieser Zeit 
legen wir ihn auf den Boden, um seine Beine 
zu dehnen und seine Beweglichkeit zu fördern, 
für die Zeit, wenn er sich endlich wieder frei 
bewegen kann. Wir versuchen wirklich, nicht 
zu viel Zeit am Tablet zu verbringen, und spie-
len mit ihm und lesen ihm viel vor. Sein Gehirn 
ist immer noch sehr aktiv, also versuchen wir, 
ihm Anreize zu bieten und die Verbindung zu 
Freunden und Familie über Videoanrufe auf-
rechtzuerhalten.“

Jonas, Vater

Kann mein Kind immer noch in die 
Krippe oder Kita gehen?

Wenn es Ihrem Kind gut genug geht, stehen Sie 
eventuell vor der Entscheidung, ob Sie Ihr Baby 
oder Ihr Kleinkind weiter in die Krippe oder Kita 
geben. Das Kind zu Hause zu lassen, kann bedeu-
ten, dass es bestimmte Schritte in der sozialen 
Entwicklung versäumt, aber der Aufenthalt in der 
Kita kann ein höheres Infektionsrisiko darstellen.

Sprechen Sie mit Ihren Ärzten und Fachpflege-
kräften über diese Entscheidung. Sie werden 
Ihnen eine Empfehlung unter Berücksichtigung 
des Zustands und des Behandlungsverlaufs Ihres 
Kindes geben können.
 

Einige Dinge, auf die Sie bei Geschwistern achten 
sollten, sind:

•	 ihre Ängste und Sorgen um die eigene Ge-
sundheit oder um die anderer Mitglieder der 
Familie

•	 das Bedürfnis, ihre Gefühle vor Ihnen zu ver-
bergen, um Sie nicht zu beunruhigen oder 
zu belasten

•	 Unzufriedenheit über die erhöhte Aufmerk-
samkeit, die das erkrankte Geschwisterkind 
erhält

•	 Schuldgefühle, dass es ihnen selbst  gut 
geht und sie aktiv sind 

Ihr an Aplastischer Anämie erkranktes Kind wird 
im Moment sehr viel von Ihrer Zeit und Aufmerk-
samkeit beanspruchen, achten Sie aber darauf, 
dass Sie sich immer noch Zeit nehmen können, 
um auch Ihre anderen Kinder mit ihren Bedürfnis-
sen und Gefühlen wahrzunehmen. Nutzen Sie die 
Hilfe von Freunden und anderen Familienangehö-
rigen, um Sie dabei zu unterstützen.

Hier sind einige Dinge, die Sie tun können:

•	 Verbringen Sie mit jedem Geschwisterkind 
Zeit allein, indem Sie etwas tun, das Ihnen 
beiden Spaß macht. Das kann eine Auszeit 
von zu Hause sein oder eine gemeinsame 
Aktivität wie Backen, Puzzeln oder gemein-
sam einen Film anschauen.

•	 Bitten Sie ein Familienmitglied oder eine 
Freundin oder einen Freund, ein Auge auf 
die Geschwisterkinder zu haben, damit sie 
jemanden haben, mit dem sie reden und 
zu dem sie gehen können, um zusätzliche 
Unterstützung zu erhalten.

•	 Ermutigen Sie jedes Geschwisterkind, Fra-
gen zu stellen, und beziehen Sie jedes Kind 
in Gespräche über ihren kranken Bruder 
oder ihre kranke Schwester ein.

•	 Nutzen Sie unsere Ressourcen auf der lich-
terkidz-Internetseite, um das Verständnis 
der Geschwisterkinder für die Erkrankung 
ihres Bruders oder ihrer Schwester und die 
Auswirkungen auf sie selbst zu fördern.

Geschwister als Stammzellspender

Wenn Ihr Kind eine Stammzelltransplantation be-
nötigt, besteht bei Vollgeschwistern eine Chance 
von eins zu vier auf eine Übereinstimmung des 
Gewebetyps (HLA-Typ). Sie müssen Ihre Ein-
willigung für die Typisierung Ihrer anderen Kinder 
geben und sich überlegen, wie Sie und die Ge-
schwisterkinder mit den Ergebnissen umgehen, 
je nachdem, ob eine Übereinstimmung vorliegt 
oder nicht. Sprechen Sie mit dem behandelnden 
Team Ihres Kindes über die Vor- und Nachteile, 
und treffen Sie eine Entscheidung auf Grundlage 
dessen, was sich für Ihre eigene Familie und Ihre 
Umstände richtig anfühlt.
 

Auswirkungen auf die Geschwister

Die Aplastische Anämie Ihres Kindes wird sich auch auf Ihre anderen Kinder 
auswirken. Es wird viele Veränderungen in Ihrem Familienleben geben, die 
zu Spannungen, ambivalenten Gefühlen oder auffälligem Verhalten führen 
können.
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Arthur erhielt seine Diagnose, als er sieben Jahre 
alt war, und seine Schwester Maja war im Alter 
von 18 Monaten seine Spenderin.

Majas und Arthurs Geschichte, 
erzählt von ihrer Mutter Katja

Noch bevor die Diagnose von Arthur bestätigt 
wurde, führte das Krankenhaus eine Gewe-
betypisierung an unserer jüngsten Tochter 
Maja durch, die gerade 18 Monate alt war. Zu 
dem Zeitpunkt, als dies geschah, war uns die 
Bedeutung, die dieser Test für Arthur und uns 
als Familie für den Rest unserer Leben haben 
würde, überhaupt nicht klar. Als wir erfuhren, 
dass Arthur eine Knochenmarktransplantation 
benötigte, wussten wir bereits, dass Maja eine 
geeignete Spenderin war. Wir sind so dankbar, 
dass alles so gekommen ist, und dass wir nicht 
auf einen Spender aus dem Register warten 
mussten.

Maja als Spenderin zu haben, war allerdings 
keine ganz einfache Sache. Es gab Bedenken 
wegen des Gewichtsunterschieds zu ihrem 
Bruder, und ob sie genügend Stammzellen 
bilden konnte, um Arthur zu helfen. Ob ein 
minderjähriges Kind in Deutschland seinem 
Geschwister Stammzellen oder Knochenmark 
spenden darf, ist im § 8a des Transplantations-
gesetzes geregelt, wobei Majas Kindeswohl bei 
der Entscheidung des Gerichts dazu im Vorder-
grund stand. Das Gericht, das unseren Fall 
untersuchte, wollte verstehen, wie Maja sich 
in ihrem späteren Leben fühlen würde, wenn 
die Transplantation nicht klappen würde, ein 
Aspekt für Maja, an den wir bislang gar nicht 
gedacht hatten.

Der Antrag wurde angenommen, aber dann 
erhielten wir eine erschütternde Nachricht: 
Weitere Blutuntersuchungen hatten ergeben, 
dass Maja eine seltene Störung der Blutgerin-
nung hatte, was ihre Eignung als Spenderin ge-
fährden könnte. Maja erhielt vor der Entnahme 
Vitamin K und Eisenpräparate, um den Mangel 
in ihrem Blut auszugleichen. Es wurde ent-
schieden, dass es sinnvoll sei, Maja aufgrund 
des Gewichtsunterschieds und nun dieser 
Gerinnungsstörung einer Knochenmarkbiopsie 
zu unterziehen. Maja erhielt eine Vollnarkose 
und wurde in den OP-Saal gefahren. Nach 40 
Minuten war Maja in der Erholungsphase, 
und innerhalb von ein, zwei Stunden war sie 
wieder ganz die Alte. Das Schwerste daran war, 
dass Maja nichts zu sich nehmen durfte. Sie 
wurde ja immer noch gestillt, und so konnte 
ich  sie nicht ablenken oder trösten, indem ich 
sie stillte.

Die Ergebnisse der Knochenmarkbiopsie er-
gaben, dass wir mit den Vorbereitungen der 
Transplantation fortfahren konnten und der 
Tag der Transplantation näher rückte. Am 
Tag selbst war es seltsam, die Namen beider 
meiner Kinder als stationäre Patienten auf der 
Tafel derselben Station zu sehen. Ich nahm 
Maja mit in den Raum, in dem sie die Vollnar-
kose erhielt. Letztes Mal war sie vom Tablet 
abgelenkt, aber dieses Mal schien sie sich an 
den Raum von der Biopsie zu erinnern, und 
sie weinte. Das einzig Gute daran war, dass, je 
mehr sie beim Weinen nach Luft schnappte, sie 
umso tiefere Atemzüge in der Maske machte 
und so schnell einschlief. Ich hielt sie weiter 
und legte sie dann auf das Bett, bevor sie in 
den OP-Saal kam. Sie zu halten half mir, ihr 
nahe zu sein und weniger Angst zu haben.

Ich sah Maja ein paar Stunden später wieder. 
Als ich sie sah, hatte sie eine Kanüle in ihrer 
Hand und in ihrem Fuß, was neu und unge-
wohnt für sie war. In der ersten Nacht im Kran-
kenhaus bekam sie etwas Fieber und blutete 
an der Entnahmestelle, womit wir wegen der 
Gerinnungsstörung gerechnet hatten. Ansons-
ten hatte sie keine Nebenwirkungen aufgrund 
ihrer Spende.

Einen Monat später, nach weiteren Eisenpräpa-
raten, hatte sich Maja vollständig erholt, und 
sie hatte einen sehr stolzen großen Bruder!

Arthur weiß, dass er von Maja ein wunderba-
res Geschenk erhalten hat, und er ist ihr sehr 
dankbar. Er weiß, dass seine Schwester ihm 
das Leben gerettet hat, und ich glaube, ihre 
Verbindung wird noch stärker, wenn sie größer 
werden und das Geschehene verarbeiten. Es ist 
hart, ein Kind im Krankenhaus zu haben, und 
wenn ein Geschwisterkind Spender ist, dann 
sind es irgendwann zwei Kinder im Kranken-
haus. Aber in diesen schweren Augenblicken 
findet sich die Stärke und Kraft, die man 
braucht, um alles durchzustehen.
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„Max‘ Mutter und ich haben einen Plan ent-
worfen, nach dem wir uns aufgeteilt haben, 
um für ihn da zu sein, und jeder auch Zeit für 
sich hat, und wir sind ein tolles Team. Wir re-
den viel und sind eher wie beste Freunde, was 
sehr durch die Zeit geholfen hat.“

Jonas, Vater

Sprechen Sie mit Ihrem Hausarzt, wenn Sie 
ständig besorgt und niedergeschlagen sind, oder 
wenn Sie sich überfordert fühlen. Das Kranken-
haus Ihres Kindes bietet eventuell psychische 
Unterstützung für Sie als Eltern über den psycho-
logischen Dienst innerhalb des Krankenhauses 
an. Dies kann einen wertvollen Beitrag leisten, 
um einige der schweren Gedanken und Gefühle 
zu verarbeiten, die Sie eventuell in Bezug auf 
die Erkrankung Ihres Kindes haben, und um die 
Stärken, die Sie besitzen, zur Bewältigung der 
Erlebnisse zu nutzen.

Isolation und Freundschaften

Sie fühlen sich in dieser Zeit vielleicht besonders 
isoliert von anderen Eltern und Freunden, da 
Sie Ihr Kind vor Infektionen schützen und durch 
dessen Behandlung viel Zeit im Krankenhaus 
verbringen. Es ist daher wichtig, andere Wege zu 
finden, um Ihre Beziehungen und Freundschaften 
zu pflegen, zum Beispiel über das Internet oder 
Telefon.

Wie sorge ich für mein eigenes Wohlbefinden?

Um für Ihr Kind da zu sein, ist es wichtig, dass Sie selbst gesund und stabil 
sind. Versuchen Sie daher, auf Ihre eigenen Bedürfnisse genauso zu ach-
ten wie auf die Ihres Kindes. Ernähren Sie sich gesund, schlafen Sie aus-
reichend und bewegen Sie sich, wenn Sie können, auch wenn es nur ein 
kurzer Spaziergang außerhalb des Krankenhauses ist. Immer mal wieder 
eine Auszeit von der Krankenstation zu nehmen, gibt Ihnen die Möglichkeit, 
neue Energie zu tanken.

„Ich erinnere mich daran, wie ich in den An-
fangstagen die anderen Eltern auf der Station 
wahrgenommen habe und ihnen gegenüber 
voller Ehrfurcht war. Dies war ihre Welt, und 
ich konnte nicht glauben, wie toll sie mit allem 
umgingen. Ich dachte nicht, dass ich das auch 
schaffen würde, aber irgendwie habe ich die 
Kraft dazu gefunden. In letzter Zeit habe ich 
das Krankenhaus sogar vermisst, da es Teil 
unseres Lebens wurde und uns so vertraut 
war. Die Menschen dort verstanden so gut, 
was wir gerade durchmachten, und wurden 
unsere Freunde. Wir haben auch so viel aus der 
Erfahrung und Fürsorge der Krankenhausmit-
arbeiter, die für uns zuständig waren, gelernt, 
über eine Welt, von der wir nicht wussten, dass 
sie existiert.“

Katja, Mutter

Wenn Sie mehr und mehr Zeit im Krankenhaus 
verbringen, werden Sie mit anderen Familien, die 
Ähnliches durchmachen, ins Gespräch kommen 
und Freunde finden. Machen Sie das Beste aus 
Ihrer Gemeinsamkeit und versuchen Sie, sich in 
dieser schweren Zeit gegenseitig zu unterstützen.
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„Ungewöhnlicherweise wurde Max, trotz der 
Seltenheit der Aplastischen Anämie, im selben 
Krankenhaus behandelt wie ein anderes 
kleines Mädchen mit der Diagnose Aplastische 
Anämie, und deren Mutter und Max‘ Mutter 
haben sich dadurch gut verstanden und ausge-
tauscht. Sie konnten sich wegen der Corona-
Beschränkungen nicht so oft sehen, wie sie 
gewollte hätten, aber sie begegneten sich in 
der Elternküche, und diese Augenblicke bedeu-
teten Max‘ Mutter Alles.“

Jonas, Vater

Das Reden über Gefühle ist wichtig. Manchmal 
kann es aber auch Zeiten geben, in denen Sie 
lieber die Stille genießen oder etwas machen 
wollen, das nichts mit der Erkrankung und Ver-
sorgung Ihres Kindes zu tun hat. Sie sollten sich 
nicht gezwungen fühlen zu reden, wenn Ihnen 
nicht danach ist, und Freunde und Familie sollten 
dies respektieren. Sie werden immer noch für Sie 
da sein, wenn Sie zum Reden bereit sind.

„Eines der Dinge, die ich besonders schwierig 
fand, waren Menschen, die mir Fragen stellten, 
also bat ich, mir keine Fragen zu stellen. Ich 
wusste zum Glück, womit ich gut umgehen 
konnte und womit nicht.“

Jana, Mutter

Praktische Unterstützung

Es ist ganz normal, dass Familienangehörige und 
Freunde Sie unterstützen wollen, wo immer sie 
können, also lassen Sie sich bei Besorgungen, 
Haushaltsarbeit oder der Kinderbetreuung ruhig 
helfen. Auf der lichterkidz- 
Internetseite finden sich Broschüren, die sich an 
Freunde von Kindern mit Aplastischer  
Anämie richten, die hilfreich für Ihre Freunde sein 
könnten, um zu verstehen, wie sie Ihnen in dieser 
Zeit helfen können.

Sozialrechtliches

Finden Sie heraus, ob Ihnen aufgrund der Er-
krankung Ihres Kindes finanzielle Unterstützung 
zusteht. Wenn Sie nicht sicher sind, wo Sie an-
fangen können, wenden Sie sich an den Sozialen 
Dienst Ihres Krankenhauses, um mehr über die 
Sozial- und Pflegeleistungen herauszufinden, 
auf die Sie eventuell Anspruch haben, sowie Zu-
wendungen, die Sie gegebenenfalls beantragen 
können. Die Sozialarbeiter dort unterstützen 
Sie bei der Beantragung der finanziellen oder 
praktischen Hilfen, auf die Sie möglicherweise 
Anspruch haben.

In Deutschland haben Familien mit einem kran-
ken Kind unter bestimmten Kriterien Anspruch 
auf Leistungen

•	 der Pflegeversicherung (SGB XI)
•	 der gesetzliche Krankenkassen

•	 Begrenzung der Zuzahlung
•	 Fahrtkosten
•	 Kinderpflege-Krankengeld
•	 Mitaufnahme einer Begleitperson
•	 Haushaltshilfe
•	 Sozialmedizinische Nachsorge- 

leistungen
•	 für Behinderte oder von Behinderung be-

drohten Menschen
•	 steuerliche Vergünstigungen
•	 Frühförderung

•	 weitere Sozialleistungen nach SGB II  
und SGB XII

•	 der Rehabilitation (Fragen Sie uns gerne 
nach geeigneten Einrichtungen)

•	 Klinikschule oder Hausunterricht

Bei wirtschaftlichen Notlagen ist es möglich 
Unterstützung zu beantragen:

•	 Sozialfond der Deutschen Leukämie-For-
schungshilfe – Aktion für krebskranke  
Kinder e.V.

•	 Härtefonds der Deutschen Krebshilfe
•	 Einzelne Krebsgesellschaften der  

Bundesländer

Informationsüberflutung

Möglicherweise fühlen Sie sich von der Menge 
an Informationen, die Sie erhalten, überfordert, 
und dies kann für Sie zu weiterem Stress führen. 
Vertrauen Sie ausschließlich auf Informationen 
aus zuverlässigen Quellen, zum Beispiel dem 
behandelnden Team Ihres Kindes, der Stiftung 
lichterzellen und anderen Fachleuten aus Kran-
kenhäusern oder Wohltätigkeitsorganisationen, 
die Ihre Familie versorgen und unterstützen. 
Vertrauen Sie Ihrem Bauchgefühl: Wenn es Ihnen 
zu viel wird, machen Sie eine Pause und lesen Sie 
weiter, wenn Sie das Gefühl haben, Sie benötigen 
weitere Informationen. Sie müssen nicht alles auf 
einmal wissen.

Sprechen Sie kontinuierlich mit den behandeln-
den Ärzten und Pflegekräften Ihres Kindes und 
scheuen Sie sich nicht davor, Fragen zu stellen, 
wenn etwas nicht ganz klar ist. Es kann helfen, 
ein Notizbuch zu führen, um Fragen, die Ihnen in 
den Kopf kommen, sowie Notizen zu Gesprächen, 
die Sie mit behandelnden Ärzten und Pflegekräf-
ten führen, aufzuschreiben sowie Veränderungen 
zu notieren, die Sie an Ihrem Kind im Behand-
lungsverlauf bemerken.

Arbeit

Eventuell machen Sie sich Sorgen um Ihre Arbeit 
und darüber, wie diese mit der Versorgung Ihres 
Kindes während der Behandlung vereinbar ist. 
Sprechen Sie so bald wie möglich mit Ihrem 
Arbeitgeber über Ihre Situation. Treffen Sie keine 
überstürzten langfristigen Entscheidungen, 
sondern sprechen Sie darüber, ob beispielsweise 
flexible Arbeitszeitmodelle für Sie möglich sind. 
Wenn Sie sich aufgrund der Situation nicht in der 
Lage fühlen zu arbeiten, sprechen Sie mit Ihrem 
Hausarzt.
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„Ich habe das Glück, einen verständnisvollen 
Arbeitgeber zu haben. Als all dies begann, 
schrieb ich meinem Arbeitgeber und erklärte 
alles, was wir gerade als Familie durchma-
chen und was die Diagnose von Max für uns 
bedeuten würde. Sie halfen uns, eine Auszeit 
mit finanzieller Unterstützung zu nehmen, 
was eine große Erleichterung war. Dies wäre 
niemals passiert, wenn ich mir nicht die Zeit 
genommen hätte, klar und deutlich zu erklä-
ren, was gerade passierte. Mein Rat an andere 
ist: Sei laut. Erzähle deine Geschichte. Erzähle 
ihnen von deinem Kind, seiner Erkrankung und 
wie die Behandlung aussieht. Niemand hat 
wirklich Ahnung, weil es so selten ist. Deshalb 
musst du es selbst gut erklären.“

Jonas, Vater
 
Unterstützung durch die Stiftung 
lichterzellen

Wenn Ihr Kind mit Aplastischer Anämie diagnos-
tiziert wird, durchleben Sie eine schwierige und 
sorgenvolle Zeit. Das wissen wir, und wir möch-
ten Sie in dieser Zeit unterstützen. Die Stiftung 
lichterzellen bietet Eltern die Möglichkeit, sich 
untereinander im lichterzellen-Forum auszutau-
schen. Sie finden den Zugang zum Forum über 
unsere Internetseite.

Die Stiftung lichterzellen bemüht sich, Sie mit an-
deren Familien zu vernetzen, die eine Aplastische 
Anämie mit einem Baby oder Kleinkind durch-
gemacht haben. So können Sie Unterstützung 
von jemandem erhalten, der versteht, was Sie als 
Familie durchmachen.

Die Stiftung lichterzellen ist ebenfalls für Sie ganz 
persönlich da. Sie können uns unter unserer 
Patienten-Helpline erreichen: 

0221 - 57 77 22 76

Unterstützung der McDonald’s Kin-
derhilfe Stiftung

In Deutschland gibt es nur wenige pädiatrische 
Kliniken, die auf Aplastische Anämie spezialisiert 
sind. Diese finden Sie auf der Website der Stiftung 
lichterzellen. Neben vielen pädiatrischen Kliniken 
befinden sich die Ronald McDonald Häuser. Dort 
finden Sie als Familie ein Zuhause während der 
Behandlungszeit, um möglichst nah bei Ihrem 
erkrankten Kind zu sein, wenn Sie zu weit weg 
wohnen. Die behandelnde Klinik beantragt einen 
Platz dort für Sie.

Die Kosten, um in einem Ronald McDonald Haus 
zu wohnen, sind für Familien von Kindern mit 
schweren Erkrankungen sehr gering. Sie um-
fassen nur eine geringe Selbstbeteiligung. Das 
Angebot besteht aus dem Familienappartement, 
Gemeinschaftsräumen, zweimal wöchentlichen 
Essen. 

„Max hatte seine Transplantation vor zwei 
Wochen und befindet sich in Isolation im Kran-
kenhaus. Es ist für uns im Moment recht lang-
weilig, aber ich werde stets vom Krankenhaus-
personal daran erinnert, dass langweilig gut 
ist, weil es Sicherheit bedeutet! Alle Anzeichen 
sind vielversprechend für Max, und wir können 
es kaum abwarten, endlich etwas mit ihm zu 
unternehmen – gar nicht unbedingt die großen 
Sachen wie Urlaub und Feiern, sondern die 
normalen Dinge, die jeder für selbstverständ-
lich hält, wie in den Park gehen oder gemein-
sam als Familie zu essen.“

Jonas, Vater

„Als ich aus dem Krankenhaus kam, war ich so 
froh, alle wiederzusehen, und alle warteten 
vor meiner Haustür, um mich zu überraschen.“

Mila, diagnostiziert mit 4 Jahren

Ihr Kind wird nach Abschluss der Behandlung 
weiterhin regelmäßig untersucht, um eventuelle 
Komplikationen rasch zu erkennen. Die Ärzte 
werden auf Dinge wie Gewicht, Schmerzen, Nie-
ren- und Leberfunktion und später die Fruchtbar-
keit achten. Möglicherweise muss Ihr Kind auch 
weiterhin Medikamente einnehmen.

„Es geht mir jetzt richtig gut.“ 

Mila, diagnostiziert mit 4 Jahren
 

Anhaltende Nebenwirkungen oder zu einem 
späteren Zeitpunkt auftretende Beschwerden 
sind meist auf die Medikamente zurückzuführen, 
die Ihr Kind während seiner Behandlung erhalten 
hat, insbesondere, wenn es eine Stammzell-
transplantation durchlaufen hat. Achten Sie auf 
Veränderungen, die Sie an Ihrem Kind wahrneh-
men, auch wenn die Behandlung abgeschlossen 
wurde, und suchen Sie ärztlichen Rat, wenn 
Ihnen etwas auffällt oder Sorgen bereitet.

„Als wir wieder zu Hause waren, hatte Mila 
weiter ambulante Termine, aber ansonsten 
konnte sie ihr Leben als normale Vierjährige 
weiterführen. Sie ist inzwischen eine fröhliche 
und aufgeschlossene Sechsjährige und hat 
durch die Erfahrungen eher an Selbstbewusst-
sein gewonnen. Sie sieht positiv auf diese Zeit 
zurück und zeigt Widerstandsfähigkeit, etwas, 
das, wie mir gesagt wurde, recht verbreitet 
ist bei kleinen Kindern, die etwas Derartiges 
durchmachen. Selbst jetzt geht sie noch gern 
ins Krankenhaus und freut sich darauf, dort 
vertraute Gesichter anzutreffen.“

Daniela, Mutter

Weiterführende Informationen

www.kinderkrebsstiftung.de 
www.mcdonalds-kinderhilfe.org
www.kinderblutkrankheiten.de
https://familienorientierte-reha.de/blutstamm-
zelltransplantation.html
https://www.katharinenhoehe.de

Die Zukunft Ihres Kindes nach der Aplastischen Anämie

Kinder, die als Baby oder Kleinkind wegen Aplastischer Anämie behandelt 
wurden, können ein erfülltes, glückliches und gesundes Leben führen. Die 
Auswirkungen sind für gewöhnlich bei Babys die gleichen wie bei älteren 
Kindern oder Jugendlichen, die wegen Aplastischer Anämie behandelt 
wurden.
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Eigene Notizen und Fragen 

Hier können Sie die Fragen notieren, die Sie gerne mit Ärzten und 
Pflegepersonal besprechen möchten.
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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 42 43



www.lichterzellen.de

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


