
Empfehlungen und Tipps von anderen Eltern und Erziehungsberechtigten 
dazu, wie man seinem Kind die Diagnose Aplastische Anämie vermittelt

Wie spreche ich mit 
meinem erkrankten 
Kind über Aplastische 
Anämie? 

Eltern 

3

kidz
Knochenmark aufgewacht!  
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Wenn es um das eigene Kind geht, sind Sie als Eltern die Experten, 
deshalb sind Sie es auch, die mit Ihrem Kind über die Erkrankung 
Aplastische Anämie sprechen sollten. Die Ärzte sind natürlich 
wichtig, wenn es um die Diagnose, Behandlungsmethoden und 
andere Unterstützung geht, aber Sie kennen Ihr Kind am besten 
und wissen, wie Sie ihm Informationen vermitteln und es dabei 
unterstützen können, diese Informationen zu verarbeiten und zu 
verstehen. Unser Begleiter gibt Ihnen dazu nützliche Tipps und soll 
Ihnen dabei helfen, mit Ihrem Kind ins Gespräch zu kommen.

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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So vermeiden Sie, dass Ihr Kind etwas mitbe-
kommt, was es verunsichern könnte und es Angst 
bekommt. Sie können Ihrem Kind etwas über das 
Knochenmark als Blutbildungsfabrik erzählen 
und, dass bei ihm dabei etwas nicht richtig 
funktioniert.

Es kann helfen, wenn Sie zunächst selbst mit 
den Ärzten sprechen, bevor Sie das Gespräch mit 
Ihrem Kind suchen, damit Sie schon etwas mehr 
über die Erkrankung und mögliche Behandlungs-
wege wissen und diese Informationen an Ihr Kind 
weitergeben können. Es kann allerdings auch 
sein, dass Ihr Kind bei Ihnen ist, wenn Sie zum 
ersten Mal von seiner Diagnose erfahren. In dem 
Fall werden Sie diesen Begleiter erst später lesen,  
dennoch kann er sehr hilfreich sein.
 
Denken Sie vor jedem Gespräch darüber nach, 
welche Fragen Ihr Kind möglicherweise haben 
wird und wie Sie sie beantworten können. Wahr-
scheinlich werden Sie nicht sofort Antworten auf 
alle Fragen haben, die Ihr Kind Ihnen vielleicht 
stellt. Und wahrscheinlich haben Sie selbst noch 
nie von Aplastischer Anämie gehört und müssen 
erst einmal viele Dinge herausfinden. Es ist also 
gut, wenn Sie sich vorher überlegen, was Sie 
sagen möchten. Das Gespräch mit Ihrem Kind 
ist natürlich kein einmaliges Ereignis, sondern 
es ist ein stetiger Dialog und ein Prozess, denn 

Ihre Erkenntnisse, Ihr Verständnis und auch die 
Situation Ihres Kindes werden sich im Laufe der 
kommenden Zeit immer wieder verändern.

Ist Ihr Kind bereits älter, oder vielleicht sogar 
schon im Teenageralter, kann es sein, dass die 
Ärzte alle Aspekte der Diagnose und möglichen 
Behandlungsformen direkt in der Anwesenheit 
des Kindes besprechen. Wenn Sie darüberhinaus-
gehende Fragen haben, die Ihr Kind beunruhigen 
oder verängstigten könnten, bitten Sie die Ärzte 
um ein Einzelgespräch.

Wann und wo Sie mit Ihrem Kind 
sprechen sollten

Es ist wichtig, dass Sie einen Ort haben, an dem 
Sie unter sich sind und ein ungestörtes Gespräch 
führen können. Wählen Sie eine Zeit, zu der Sie 
nicht abgelenkt sind und nichts anderes ihre 
Aufmerksamkeit verlangt und Ihr Kind aufnahme-
bereit ist.

Wie Sie die Unterhaltung mit Ihrem Kind vorbereiten 
können

Beginnen Sie bereits mit Ihrem Kind zu sprechen, während es untersucht 
wird und Sie auf die Diagnose warten
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Wenn Sie alleinerziehend sind oder der andere El-
ternteil nicht bei dem Gespräch dabei sein kann, 
sprechen Sie vielleicht allein mit Ihrem Kind. 
Oder Sie holen eine Vertrauensperson hinzu, die 
Ihr Kind kennt und die ihm nahesteht. Möglicher-
weise hat das erste Gespräch in Anwesenheit 
der Ärzte bereits stattgefunden, als die Diagnose 
übermittelt wurde. Dann sollten Sie dieses Ge-
spräch mit Ihrem Kind in Ruhe nachbesprechen.

„Es hängt natürlich vom Alter des Kindes ab, 
aber es ist echt wichtig, so ehrlich wie möglich 
zu sein, ohne das Kind zu sehr zu verängstigen. 
Es hilft dem Kind, wenn es weiß, was gera-
de passiert. Mein Sohn war zwölf, als er mit 
schwerer Aplastischer Anämie diagnostiziert 
wurde.“

Jasmin, Mutter

Das erste Gespräch sollte als Ausgangspunkt 
gesehen werden, von dem aus man die Unter-
haltung kontinuierlich weiterführt. Nach und 
nach können Sie Ihrem Kind ruhig immer mehr 
Informationen geben, aber überfordern Sie es 
nicht mit zu vielen Details auf einmal.

Seien Sie ehrlich und offen, auch wenn das nicht 
leicht ist. Wenn Ihr Kind eine Frage stellt und Sie 
die Antwort kennen, so antworten Sie ehrlich und 
richten Sie sich im Gesprächsfluss nach Ihrem 
Kind. Wenn Sie die Antwort auf die Frage nicht 
kennen, erklären Sie dies Ihrem Kind, aber sagen 
Sie ihm auch, dass Sie mit den Ärzten sprechen 
und die Antwort herausfinden werden. Wenn Sie 
unrichtige Informationen weitergeben oder be-
stimmte Themen vermeiden, kann das zu einem 
Vertrauensverlust bei Ihrem Kind führen.

Wenn Sie mit Ihrem Kind oder Teenager offen 
und ehrlich sprechen, hat das viele Vorteile. Gut 
informiert zu sein, stärkt das Selbstvertrauen 
Ihres Kindes und macht es weniger ängstlich. 
Sprechen Sie in Ruhe darüber, was für eine Er-
krankung Aplastische Anämie ist und versichern 
Sie Ihrem Kind, dass Sie vollstes Vertrauen in die 
behandelnden Ärzte haben. Falls dies nicht so 
sein sollte, terminieren Sie eine ärztliche Zweit-
meinung in einem spezialisierten Zentrum. Ge-
ben Sie Ihrem Kind die Gelegenheit, zu sprechen 
und zuzuhören. Sie können es ermutigen, Fragen 
zu stellen, zu erzählen, wie es sich fühlt und offen 
mit Ihnen zu sprechen.

Seien Sie dabei auch (mit Bedacht) ehrlich, 
wenn Ihr Kind Sie nach Ihren Gefühlen fragt, und 
erklären Sie, wie Sie damit umgehen. Sollten 
die Gefühle Sie überwältigen, fragen Sie im be-
handelnden Krankenhaus nach psychologischer 
Unterstützung. Es ist wichtig, in dieser Zeit, alle 
Hilfe anzunehmen, die Sie benötigen, damit Sie 
so stabil sind wie möglich und Ihr Kind sich bei 
Ihnen sicher fühlt.

Wie Sie ein Gespräch über Aplastische Anämie führen 
können

„Geben Sie Ihrem Kind genug Zeit, Fragen zu 
stellen. Mia hat ganz viel gefragt. Und nicht 
alles war leicht zu beantworten. Ich war immer 
ehrlich, habe meine Worte aber vorsichtig 
gewählt. Bereiten Sie Ihre Antworten auf die 
richtig schwierigen Fragen gut vor.“

Christine, Mutter

Es ist wichtig, dass Sie Worte verwenden, die Ihr 
Kind verstehen kann. Die Ansprache sollte zum 
Alter des Kindes passen. Es ist sicher besser, sich 
zunächst auf das zu konzentrieren, was zum jetzi-
gen Zeitpunkt wichtig ist und nicht vorwegzuneh-
men, was in Zukunft passieren könnte. Erklären 
Sie Ihrem Kind, wie sein Alltag durch die Erkran-
kung beeinflusst wird, wobei es immer wissen 
muss, dass es keine Schuld an der Erkrankung 
hat und nichts getan hat, um sie auszulösen.

Kinder reagieren ganz unterschiedlich auf das 
Gespräch über ihre Erkrankung.

Es kann sein, dass Ihr Kind

•	 viele weitere Fragen hat
•	 sich in sich selbst zurückzieht und zu dem 

Zeitpunkt nicht weiter über dieses Thema 
sprechen möchte – falls dies bei Ihrem Kind 
der Fall sein sollte, versuchen Sie nicht um 
jeden Preis, das Gespräch fortzusetzen, 
sondern verschieben Sie die Fortsetzung des 
Gesprächs auf einen anderen Moment

•	 befürchtet, dass es stirbt und viel Zuspruch 
benötigt

•	 zu kindlicheren Verhaltensweisen zurück-
kehrt, die es eigentlich schon abgelegt hatte

•	 den Anschein macht, dass es gar nicht auf-
nimmt, was Sie sagen, oder es sehr schwie-
rig findet, zu glauben, dass es tatsächlich 
Aplastische Anämie hat, gerade wenn es 
bisher immer gesund war

•	 sich von Ihnen Unterstützung wünscht; 
Teenager wünschen sich vielleicht auch 
Unterstützung von ihren Freunden oder dem 
Freund/der Freundin

 

Wenn Sie eine Familie mit zwei Elternteilen sind, empfehlen wir Ihnen ge-
meinsam mit Ihrem Kind zu sprechen, aber das ist allein Ihre Entscheidung 
und hängt davon ab, wie es sich für Sie am besten anfühlt.
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Wenn man Ihnen aber nicht erklärt, was gerade 
passiert, kann das bei Kindern für noch mehr 
Unsicherheit sorgen. Kinder bekommen von der 
Anspannung ihrer Eltern viel mit und bemerken 
sehr schnell, dass etwas anders ist. Es ist am bes-
ten, das Thema so schnell wie möglich mit ihnen 
zu besprechen. 

Wenn Sie Gespräche mit dem Kind vermeiden, so 
kann das dazu führen, dass es

•	 sich Sorgen macht und Angst bekommt
•	 sich Sorgen macht, dass es selbst vielleicht 

etwas getan hat, was die Erkrankung verur-
sacht hat (besonders bei jüngeren Kindern)

•	 gar nicht versteht, was gerade passiert
•	 denkt, dass es nicht mitreden darf, wenn es 

um die eigene Behandlung geht

Warum es so wichtig ist, miteinander zu sprechen

Die Stiftung hat Begleiter wie diesen für unter-
schiedliche Altersgruppen entwickelt. Sie können 
sich diese auf unserer Website unter lichterkidz 
ansehen oder sie sich als Druckversion zusenden 
lassen, indem sie sie auf unserer Website bestel-
len. Vielleicht hilft es Ihnen, sie gemeinsam mit 
Ihrem Kind anzuschauen.

„Versuchen Sie, einfache Erklärungen für  
Ihr Kind zu finden, die es verstehen kann. Der 
Arzt unseres Sohnes hat zum Beispiel den 
Vergleich mit einer Autofabrik gewählt, in der 
einige Arbeiter gerade streiken.“

Anja, Mutter

Erklären Sie, wie es behandelt wird und warum 
die Behandlung wichtig ist. Dabei ist Ehrlichkeit 
wichtig, aber auch eine positive Grundeinstel-
lung.

„Anna nannte ihren Venenkatheter ‚das 
Wackelding‘. Sie gewöhnte sich daran und half 
dem Pflegepersonal dabei, ihn zu wechseln. 
Die drei Kanülen nannte sie Schnucki, Pucki 
und Rucki und wollte sich sogar von ihnen ver-
abschieden, als der Katheter endlich entfernt 
wurde.“

Jessica, Mutter

Es könnte Ihr Kind überfordern, wenn es zu viele 
Informationen auf einmal bekommt oder Details 
zu früh kommuniziert werden. Komplexere 
Informationen sollten lieber erst dann vermittelt 
werden, wenn sie relevant werden. Und greifen 
Sie Themen ruhig wieder auf, wenn Sie das Ge-
fühl haben, dass Ihr Kind beim ersten Gespräch 
noch nicht alles verstanden hat.

 

Was sollte man dem Kind erklären?

Der Instinkt, Kinder vor schlechten Nachrichten und Sorgen schützen zu 
wollen ist absolut verständlich.

Damit Ihr Kind verstehen kann, was gerade mit ihm passiert, sollten Sie 
ihm die Erkrankung selbst gut erklären. Dies sollte in einer Sprache erfol-
gen, die dem Alter Ihres Kindes gerecht wird.
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Sie können mehr verarbeiten als kleinere Kinder 
und können wahrscheinlich auch einfachere me-
dizinische Fachbegriffe verstehen. Trotzdem kann 
es sie verwirren und überfordern, wenn man 
ihnen zu viel gleichzeitig vermitteln will.

Teenager können oft auch komplexe Informatio-
nen gut verarbeiten. Sie können sich im Gespräch 
von Ihrem Teenager leiten lassen, um herauszu-
finden, wie viel sie oder er zu einem bestimmten 
Zeitpunkt wissen will. Ältere Teenager möchten 
vielleicht schon direkt mit den Ärzten sprechen, 
mit Ihrer Unterstützung, oder es ist ihnen lieber, 
wenn Sie das übernehmen. Vermutlich wird Ihr 
Teenager in die Planung ihrer oder seiner Be-
handlung mit einbezogen werden wollen.

Ältere Kinder und Teenager

„Ehrlichkeit ist total wichtig. Auch kleine Kin-
der merken es, wenn man nicht die Wahrheit 
sagt.“

 Julia, Mutter

Weitere Tipps von Eltern, deren Kinder an Aplasti-
scher Anämie erkrankt sind: 

•	 Geben Sie Ihrem Kind Zeit, das Gespräch zu 
verarbeiten.

•	 Lassen Sie Ihr Kind vorgeben, worüber es 
sprechen möchte, ohne auf die Vermittlung 
von wichtigen Informationen zu verzichten.

•	 Signalisieren Sie Ihrem Kind fortwährend, 
dass es Fragen stellen kann.

•	 Achten Sie darauf, dass Sie nicht nur  
Informationen weitergeben, sondern  
Ihrem Kind auch zuhören.

•	 Fragen Sie nach, um herauszufinden, ob Ihr 
Kind verstanden hat, was Sie ihm erklärt ha-
ben. Wiederholen Sie sich ruhig und fragen 
Sie nach, ob es noch etwas gibt, was Ihr Kind 
nicht verstanden hat. Falls das der Fall sein 
sollte, müssen Sie vielleicht medizinische 
Fachbegriffe erklären oder eine einfachere 
Sprache verwenden.

Nach dem ersten Gespräch

„Dem Hickman-Katheter Namen zu geben, 
machte das Ganze weniger bedrohlich für 
meinen Sohn. Nach einer Weile gehörten 
‚Louis‘ und ‚Fredi‘ einfach zur Familie. Blut-
transfusionen nannten wir ‚Energiebooster‘ 
und Blutplättchen ‚Super Mario-Juice‘. Kleine 
Dinge können wirklich einen großen Unter-
schied machen.“

Thomas, Vater

Bei älteren Kindern ist es besonders wichtig, ganz klar und präzise zu  
kommunizieren.
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Kinder müssen wissen, dass

•	 nichts, was sie getan oder gedacht haben, 
dazu geführt hat, dass sie an Aplastischer 
Anämie erkrankt sind

•	 Aplastische Anämie keine ansteckende 
Krankheit ist, dass sie sich also nicht 
irgendwo angesteckt haben und auch selbst 
niemand anderen anstecken können

•	 sie nicht weniger geliebt werden, weil sie an 
Aplastischer Anämie erkrankt sind

•	 immer jemand da sein wird, der sich um sie 
kümmert

•	 sie keine Belastung für die Eltern und den 
Rest der Familie sind

Wenn Ihr Kind die Diagnose Aplastische Anämie 
erhält, ist dies natürlich erst einmal ein Schock. 
Vielleicht kommt die Diagnose nach einigen 
Wochen der Unsicherheit und Angst vor allen 
möglichen Krankheiten, um die es sich handeln 
könnte. Unter dieser Belastung wird es Ihnen 
selbst nicht gut gehen, versuchen Sie dennoch 
zunächst Ihr Kind zu beruhigen und ihm Sicher-
heit zu geben.

 

„Seien Sie absolut ehrlich zu Ihrem Kind, aber 
verwenden Sie Begriffe, die es verstehen kann, 
oder vermitteln Sie die Informationen in Form 
einer Geschichte. Ihr Kind sollte wissen, dass es 
sich keine Sorgen machen muss (und dass Sie 
das übernehmen). Achten Sie darauf, dass die 
Informationen, die Sie Ihrem Kind und seinen 
Geschwistern vermitteln, übereinstimmen. Es 
ist okay, wenn Sie weinen müssen, auch wenn 
Sie viel weinen müssen, aber suchen Sie sich 
dafür einen privaten Raum. Denken Sie auch an 
sich, denn Sie müssen jetzt für Ihr Kind stark 
sein.“

Jana, Mutter

Missverständnisse aus dem Weg räumen! Wenn Ihr Kind mit Aplastischer Anämie diagnos-
tiziert wird, durchleben Sie eine schwierige und 
sorgenvolle Zeit. Das wissen wir und wir möchten 
Sie in dieser Zeit unterstützten. Wenn Sie Fragen 
haben oder sich Sorgen machen, wenden Sie 
sich an das Behandlungsteam Ihres Kindes. Die 
Stiftung lichterzellen ist ebenfalls für Sie da. Sie 
können uns unter unserer Patienten-Helpline 
erreichen.

Kinder machen sich oft Gedanken darüber, warum sie an Aplastischer Anä-
mie erkrankt sind. Da diese Frage zu einer großen Belastung für sie werden 
kann, ist es sehr wichtig, sie gleich zu klären.
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Eigene Notizen und Fragen 

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

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 



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


