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Wie kann ich mein
Kind mit Aplastischer 
Anämie unterstützen? 

Eltern 
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Wenn bei Ihrem Kind eine Aplastische Anämie diagnostiziert wur-
de, ist es ganz normal, dass Sie besorgt und verunsichert sind, da 
Sie höchstwahrscheinlich noch nie etwas über diese Erkrankung 
gehört haben. Es ist für die ganze Familie eine große Herausfor-
derung, die Situation zu verstehen und zu wissen, was man tun 
kann oder sollte. Sie fragen sich sicher, wie Sie Ihrem Kind helfen 
können, denn als Elternteil sind Sie die wichtigste Quelle der 
Unterstützung und Sicherheit für Ihr Kind. Dieser Begleiter soll 
Ihnen helfen, sich zu orientieren und Ihnen auf dem Weg durch die 
Krankheit Unterstützung bieten.

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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Zunächst sollten Sie mit dem behandelnden 
Team Ihres Kindes sprechen und die Informa-
tionen auf der Website der Stiftung lichterzellen 
lesen oder die Helpline der Stiftung anrufen. 
Ihr erster Impuls ist wahrscheinlich, alles über 
Aplastische Anämie im Internet zu suchen. Wir 
empfehlen, dem zu widerstehen, denn die Flut an 
ungefilterten Berichten und Aussagen könnte Ih-
nen Angst machen und Sie eher verwirren. Wenn 
Sie dennoch im Internet recherchieren, achten 
Sie darauf, dass Ihre Informationsquellen zuver-
lässig und unabhängig sind. Es ist wichtig, dass 
Sie die Informationen, die Sie von den Ärzten und 
Pflegekräften Ihres Kindes erhalten, als maßgeb-
liche Informationsquelle für sich und Ihre Familie 
verwenden. Die Behandlung und Genesung 
jedes Kindes verläuft sehr unterschiedlich, daher 
beziehen Sie nichts von dem, was Sie lesen oder 
hören, unmittelbar auf Ihr Kind, ohne darüber mit 
dem Behandlungsteam Ihres Kindes gesprochen 
zu haben.

Während der Behandlung Ihres Kindes wegen Ap-
lastischer Anämie werden Sie über einen langen 
Zeitraum hinweg von verschiedenen medizini-
schen Fachkräften viele Informationen erhalten. 

Die Notizen helfen nicht nur dabei, wichtige 
Details festzuhalten, sondern helfen Familien 
auch dabei, diese Zeit zu reflektieren und sie zu 
nutzen, um innezuhalten und sich bewusst zu 
machen, wie weit sie gemeinsam auf ihrem Weg 
mit der Aplastischen Anämie gekommen sind. 

„Wir haben ein Tagebuch geführt. Dabei ging 
es nicht so sehr darum, aufzuschreiben, was 
passiert ist und die Medikamente zu verfolgen 
usw. Es war uns wichtig, die Fortschritte unse-
rer Tochter festzuhalten. Es ist eine dokumen-
tierte Reise durch eine sehr schwierige Zeit in 
Maries Leben, die immer ein Teil ihres Lebens 
sein wird.“

Stefanie, Mutter
 

Wir empfehlen, zu diesem Zweck ein Notizbuch 
zu führen, um die Informationen später nach-
lesen zu können. 

Hier sind weitere Empfehlungen von Eltern von 
an Aplastischer Anämie erkrankten Kindern und 
Jugendlichen dazu:

•	 Notieren Sie sich Fragen, die sie bei Arzt-
terminen/Visiten stellen möchten. 

•	 Machen Sie sich in den Gesprächen mit dem 
behandelnden Team ihres Kindes Notizen zu 
Antworten und Absprachen. 

•	 Notieren Sie die Kontaktdaten der medi-
zinischen Ansprechpartner sowie deren 
zeitliche Erreichbarkeit – auch außerhalb 
der üblichen Sprechzeiten. 

•	 Fertigen Sie eine Excel-Tabelle als Übersicht 
der Blutergebnisse an, um die Entwicklung 
der Blutwerte darzustellen (in unserem AA/
PNH-Basis-Kit finden Sie auf dem USB-Stick 
eine Excel-Tabelle oder eine gedruckte 
Tabelle im Ordner). 

•	 Manche Eltern fotografieren Ihr Kind regel-
mäßig, um die Fortschritte der Genesung zu 
dokumentieren. 

“Wenn Sie die Energie haben, legen Sie sich 
ein Notizbuch zu, in dem Sie wichtige Dinge 
aufschreiben. Es wird Ihnen helfen, den Über-
blick zu behalten. Sie können beispielsweise 
die Dosierung von Medikamenten, Fragen 
an die Ärzte, Blutergebnisse und Symptome 
notieren.“

Andrea, Mutter

Hilfreiches zum Umgang mit Informationen

Versuchen Sie sich, so gut wie es Ihnen möglich ist, über Aplastische An-
ämie und die Auswirkungen, die die Erkrankung möglicherweise auf das 
Leben Ihres Kindes haben wird, zu informieren.
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Wenn Sie mehrere Kinder haben, ist es auch wich-
tig, den anderen Kindern in der Familie Aufmerk-
samkeit zu schenken. Dies kann dazu beitragen, 
mögliche Spannungen zu Hause abzubauen. Hier 
einige Anregungen dazu:

•	 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 
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. 

•	 Manchmal erleben Geschwisterkinder zwie-
spältige Gefühle, was für sie unangenehm 
sein kann. Wenn Sie ihnen die Möglich-
keit geben, über ihre Empfindungen zu 
sprechen, können Sie vermeiden, dass sie 
negative Gefühle verdrängen und sich diese 
in problematischem Verhalten äußern. 

Wenn es in Ihrer Familie zwei Elternteile oder eine 
weitere Person gibt, die Ihrem Kind nahesteht, 
kann es hilfreich sein, wenn Sie unterschiedliche 
Rollen zur Unterstützung Ihres Kindes einneh-
men. Dies kann Ihrem Kind helfen, sich in einem 
Netzwerk geborgen zu fühlen, in dem jeder klare 
Aufgaben hat. Vielleicht fällt es Ihrem Kind bei der 
einen Person leichter, seine Sorgen zu äußern, 
oder er oder sie kann das Kind gut ablenken. Die 
andere Person kann die Einnahme der Medika-
mente im Blick behalten und den Kontakt zur 
Schule pflegen. Diese Aufgabenteilung und die 
Gewissheit, wer für welche Fragen zuständig ist, 
kann bei der Bewältigung der Aufgaben helfen.

„Ich war diejenige, die sich um das Medizini-
sche kümmerte, Fragen stellte, auf die Sorgen 
unserer Tochter reagierte und Änderungen in 
der Medikation überwachte, während mein 
Mann der ‚Spaß-Vater‘ war, der alberne Spiele 
spielte und die Atmosphäre auflockerte.“

Jessica, Mutter

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

•	 ihre Ängste und Sorgen um die eigene 
Gesundheit oder um andere Mitglieder der 
Familie 

•	 Druck, ihre Gefühle vor Ihnen zu verbergen, 
um Sie nicht zu beunruhigen oder zu be-
lasten 

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

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

„Es passiert leicht, dass Geschwister durch 
Sorgen und Krankenhausbesuche ungewollt 
vernachlässigt werden. Es ist so wichtig, die 
Bedürfnisse der anderen Kinder wahrzuneh-
men und ihnen Zeit zu schenken, ohne das 
kranke Geschwisterkind im Hinterkopf zu 
haben. Die Kinder haben widersprüchliche 
Gedanken. Es ist so schwer, als Elternteil die 
richtige Balance zu finden.“

Stefanie, Mutter

Wie gehen wir mit den Veränderungen im 
Familienleben um?

Versuchen Sie, das Leben Ihres Kindes so ‚normal‘ wie möglich zu gestal-
ten. Das mag Ihnen nicht immer wie das Allerwichtigste erscheinen, aber 
Rituale wie gemeinsame Familienmahlzeiten oder das Feiern von beson-
deren Anlässen können für Sie alle eine Kraftquelle sein.



Der Weg zur Genesung verläuft bei jedem Men-
schen sehr unterschiedlich, und bei manchen 
jungen Patienten fordert die Krankheit ihren 
Tribut – körperlich, geistig und emotional. Für 
einige junge Patienten sind grundlegende Dinge 
wie Sprechen oder der Gang zur Toilette ein rich-
tiger Kampf. In dieser Situation sollten Sie nicht 
erwarten, dass Ihr Kind sich viel bewegt.

„Fatigue ist der einschränkendste Aspekt 
dieser Krankheit. Stellen Sie sich am besten 
darauf ein, dass Ihr Kind nicht viel Energie für 
irgendwelche Aktivitäten hat. Seien Sie gedul-
dig und lassen Sie Ihr Kind selbst beurteilen, 
was es bewältigen kann.“

Stefanie, Mutter 
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Bestimmte Medikamente und Behandlungen wie 
Antithymozytenglobolin (ATG), Ciclosporin oder 
Chemotherapie können dazu führen, dass Ihrem 
Kind übel ist, es seinen Appetit verliert oder der 
Geschmackssinn sich verändert. Ihr Kind wird 
vielleicht die Nahrungsaufnahme ganz anders 
erleben als früher, daher ist es wichtig, flexibel 
und offen zu sein und verschiedene Dinge auszu-
probieren. Wenn Ihrem Kind regelmäßig übel ist, 
kann Ihr Arzt vielleicht etwas gegen die Übelkeit 
verschreiben.

„Mein Geruchssinn war extrem empfindlich 
und es gibt immer noch Dinge, die ich nicht 
riechen mag, weil sie mich an das Krankenhaus 
erinnern. Manche Gerichte, die ich früher ge-
liebt habe, kann ich jetzt nicht mehr essen.“

Anna, diagnostiziert mit 12 Jahren

Die Ernährungsempfehlungen, die Ihr Kind erhält, 
hängen von seinem Gesundheitszustand und den 
Anweisungen und Praktiken des behandelnden 
Krankenhauses ab. Häufig wird aufgrund der 
geringen Anzahl an weißen Blutkörperchen eine 
‚neutropenische‘ Diät verordnet, die haupt-
sächlich aus gekochten, konservierten oder 
pasteurisierten Lebensmitteln besteht. Oft wird 
bei einer Neutropenie auch dazu geraten, keine 
Salate oder Rohkost zu essen und Lebensmittel 
wie Weichkäse, geräuchertes Fleisch, Nüsse und 
frischen Joghurt zu meiden.

Wenn Sie Fragen zu den Ernährungsempfehlun-
gen haben, sollten Sie immer mit dem Arzt und/
oder Ernährungsberater Ihres Kindes sprechen. 

Von Kontaktsportarten wird normalerweise 
wegen des Risikos von Blutungen, Fatigue und 
Infektionen abgeraten. Ihr Kind kann möglicher-
weise nicht schwimmen gehen, besonders wenn 
es einen Zentralvenenkatheter (dauerhafter 
Venenzugang) hat, weil auch hier das Risiko, 
Infektionen zu bekommen hoch ist.

„Ich habe früher viel Fußball und Basketball 
gespielt, aber nach meiner Diagnose wurde 
mir gesagt, dass ich keinen Kontaktsport ma-
chen darf. Obwohl das anfangs blöd war, habe 
ich andere Sportarten ausprobiert, bei denen 
man keinen Körperkontakt hat wie z. B. Tennis 
und Badminton. Kleine Dinge wie dieses haben 
mir wirklich geholfen, die Veränderungen an-
zunehmen und trotzdem einigermaßen normal 
weiterzuleben.“

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren

Regelmäßige Bewegung ist wichtig, aber 
vielleicht müssen Sie Ihrem Kind helfen, schon 
kleinere Erfolge bei der körperlichen Betätigung 
zu erkennen und sich daran zu freuen. Bewegung 
sollte außerdem am besten in spielerischer Form 
stattfinden.

„Leon hatte Schwierigkeiten eine Sportart 
oder Bewegung zu finden, die ihn nicht ge-
fährden würde, als er mit seinen Kampfsport-
arten und Fußball nicht weitermachen durfte. 
Wir probierten kontaktlose Sportarten aus 
und nutzten jede Gelegenheit, um zu Fuß zu 
gehen.“

Anja, Mutter

Wie helfe ich meinem Kind bei den Mahlzeiten und bei 
körperlicher Bewegung?

Essen kann für Kinder mit Aplastischer Anämie anstrengend sein. Die Mahl-
zeiten können das Kind überfordern, und es kann für sie besser sein, über 
den Tag verteilt weniger und häufiger zu essen und am besten dann, wenn 
sie Hunger haben, statt zu festgelegten Essenszeiten.
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•	 Erkundigen Sie sich, ob Medikamente in 
flüssiger Form erhältlich sind, da diese mög-
licherweise einfacher einzunehmen sind als 
Tabletten. 

•	 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 Nahrungs-
ergänzungsmittel (oder Medikamente) 
einnehmen, hilft es Ihrem Kind, die Medika-
mente gegen Aplastische Anämie zur glei-
chen Zeit einzunehmen, damit es nicht das 
Gefühl hat, eine Sonderrolle einzunehmen. 

•	 Die Medikamente können mit einem aro-
matisierten Getränk nach Wahl Ihres Kindes 
gemischt werden. (Wenn Sie das Lieblings-
getränk Ihres Kindes verwenden, kann es 
sein, dass es aufgrund der damit verbun-
denen Einnahme von Medikamenten den 
Geschmack daran verliert). Mischen Sie die 
Medikamente nicht heimlich in ein Getränk, 
sondern kommunizieren Sie dies offen. 

•	 Seien Sie geduldig mit Ihrem Kind: Es muss 
beispielsweise lernen, dass Essen zwar gut 
gekaut werden sollte, aber Tabletten im 
Ganzen geschluckt werden müssen. 

•	 Wenn Ihr Kind Probleme mit ganzen Tab-
letten hat, kann ein Tablettenteiler oder 
-mörser helfen. Fragen Sie vorher jedoch 
dazu den behandelnden Arzt, bei welchen 
Medikamenten dies möglich ist. 

•	 Einige Medikamente werden in verschie-
denen Verabreichungsformen und von 
verschiedenen Herstellern angeboten, so 

dass es sich lohnen kann, Alternativen aus-
zuprobieren, um zu sehen, welches Präparat 
Ihr Kind am besten toleriert. Besprechen Sie 
dies mit dem Behandlungsteam, um heraus-
zufinden, welche Möglichkeiten es gibt. 

•	 Wenn Sie selbst gleichzeitig zur Tabletten-
einnahme etwas Unappetitliches essen, 
kann dies die Medikamenteneinnahme für 
ein kleines Kind wie ein Spiel erscheinen 
lassen. 

•	 Ziehen Sie in Erwägung, Anreize für die 
Medikamenteneinnahme zu bieten, wenn 
Ihr Kind Schwierigkeiten hat.

„Bei flüssigen Medikamenten wollte ich 
hinterher immer sofort etwas trinken, um den 
schlechten Geschmack schnell herunterspülen 
zu können. Am besten, es steht direkt etwas 
leckeres bereit!“

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren

Wie Sie Ihr Kind zur Medikamenteneinnahme ermutigen 

Eine der größten Sorgen von Eltern ist, wie sie ihr Kind zur Einnahme von 
Medikamenten ermutigen sollen. Hier ist eine Auswahl der besten Tipps, 
die Eltern von Kindern mit Aplastischer Anämie haben: 

Längere Aufenthalte können Sie gut gemeinsam 
vorbereiten, indem Sie beispielsweise das Kran-
kenhaus vorher gemeinsam besuchen, das Kind 
Dinge auswählt, die es mitnehmen möchte, um 
das Krankenhauszimmer persönlicher und wohn-
licher zu gestalten, und es sich überlegt, womit es 
sich im Krankenhaus beschäftigen kann.

“Wir haben zu ambulanten Terminen immer 
Snacks, Malsachen, Kinderzeitschriften mit 
kleinen Spielzeugen auf der Vorderseite, 
Bastelsets, etc. mitgenommen. Ich hatte eine 
Klinik-Tasche, die buchstäblich voll war! Wir 
haben unserer Tochter einen E-Reader für Kin-
der geschenkt, der ein Geschenk des Himmels 
war, wenn sie bei Infusionen stillsitzen musste. 
Als sie dann stationär ins Krankenhaus musste, 
fanden wir es auch hilfreich, eigene Spiele mit-
zunehmen. Freunden haben wir die Situation 
erklärt, damit sie uns nur besuchen, wenn sie 
absolut gesund sind. Ansonsten sind Video-
chats eine tolle Alternative.“

Victoria, Mutter

Krankenhausbesuche und -aufenthalte

Ihr Kind wird wahrscheinlich viel Zeit im Krankenhaus verbringen.  
Dabei kann es sich um ambulante Termine, Übernachtungen oder  
längere Aufenthalte handeln, wenn Ihr Kind in Isolation bleiben muss.
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Je nach Krankenhaus werden junge Erwachsene 
auf einer pädiatrischen Station oder auf einer 
reinen Erwachsenenstation behandelt. Teenager 
können es als sehr isolierend empfinden, wenn 
sie keine Jugendlichen in ähnlichen Situation 
erleben oder kennenlernen. Andere ebenfalls 
betroffene Teenager zu finden, kann gerade bei 
seltenen Krankheiten schwierig sein. Fragen Sie 
bei der Stiftung lichterzellen nach. Möglicherwei-
se können wir Ihnen jemanden nennen oder aber 
wir nehmen Sie als kontaktsuchend auf unserer 
Vernetzungsliste auf. Auch eine Gruppe von Teen-
agern mit anderen chronischen Erkrankungen 
oder ähnlichen Therapien könnte eine Option 
sein, damit sich Ihr Kind austauschen kann.

Für Teenager kann diese Zeit eine Herausfor-
derung sein, denn gerade, wenn sie beginnen, 
unabhängiger zu werden, sind sie durch die 
Erkrankung wieder sehr auf die Erwachsenen um 
sich herum angewiesen. Es kann sein, dass sie die 
Umstellungen, die zur Genesung der Aplastischen 
Anämie notwendig sind, nicht akzeptieren und 
weiterhin ein ‚normales‘ Leben führen wollen. 
Wenn Sie sich vor Augen halten, was auf Ihren 
Teenager zukommen könnte, können Sie sich 
darauf vorbereiten und besser damit umgehen.

Dazu können gehören: 

•	 Der Umgang mit körperlichen Veränderun-
gen wie Haarausfall oder Gewichtszunahme 

•	 Ängste um die Gesundheit 

•	 Einsamkeit, weil sie keine gemeinsamen 
Erfahrungen mit ihren Freunden machen 
können 

•	 Mehr auf die Familie angewiesen zu sein 

•	 Sich anders zu fühlen als alle anderen

“Eine Sache, die wir mit der Zeit gelernt 
haben, war, unserem Sohn Raum zu geben. Wir 
waren sehr ängstlich und überfürsorglich: Das 
war bei seinem Stress und seiner posttrauma-
tischen Belastungsstörung nicht hilfreich. Wir 
mussten lernen, es zu akzeptieren, wenn er 
keinen Besuch wollte. Es ist schwer, weil man 
instinktiv versucht, seine Kinder zu bemuttern, 
aber das ist einfach nicht immer das Richtige.“

Julia, Mutter

Möglichkeiten zur Unterstützung von Teenagern und 
jungen Erwachsenen 

Eine Jugendliche oder ein junger Erwachsener, die oder der wegen einer 
Aplastischen Anämie behandelt wird, hat möglicherweise Schwierigkeiten, 
sich dort, wo er oder sie behandelt wird, zugehörig zu fühlen.

Es gibt von der Stiftung lichterzellen spezielle 
Begleiter für Teenager, die Ihnen und Ihrem Teen-
ager vielleicht helfen. Sollten Sie diese noch nicht 
kennen, senden wir sie Ihnen gerne zu.

„Ich denke, das Wichtigste, was Teenager ha-
ben sollten, wenn sie eine Aplastische Anämie 
durchmachen, ist ein gutes  
Unterstützungsnetzwerk durch Freunde und 
Familie. Dadurch können Gefühle der  
Einsamkeit und Ängste gelindert werden.“

Alina, diagnostiziert mit 11 Jahren
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Ihr Kind kann auf seine Krankheit mit Verhalten 
reagieren, das Sie vielleicht nicht erwarten und 
normalerweise nicht akzeptieren würden. Es 
kann traurig sein, sich zurückziehen oder wieder 
ein sehr kindliches Verhalten entwickeln, das es 
eigentlich schon abgelegt hatte. Es könnte Pro-
bleme mit dem Essen oder Schlafen haben oder 
anfangen, ins Bett zu nässen. Es könnte körper-
liche Symptome wie Appetitlosigkeit, Kopf- oder 
Bauchschmerzen haben. Diese Veränderungen 
sind nicht ungewöhnlich, aber Sie können um Hil-
fe bitten, wenn sie über einen längeren Zeitraum 
andauern oder wenn Sie sich Sorgen um Ihr Kind 
machen.

„Anna war zum Zeitpunkt ihrer Transplanta-
tion 12½ Jahre alt, aber sie war so abhängig 
von uns, dass sie mit ihren Vorlieben und 
Abneigungen wieder wie ein kleines Mädchen 
wurde. Sie brauchte auch viel Nähe. Sie fing 
erst an, sich wie ein ‚normaler‘ Teenager zu 
fühlen, als sie wieder zur Schule ging, was in 
ihrem Fall die 9. Klasse war.“

Jessica, Mutter

Menschen, die Ihnen und Ihrem Kind bei Bedarf 
Unterstützung bieten können, sind:

•	 Ihr Hausarzt 

•	 Kinderkrankenschwestern und -pfleger (vor 
allem, wenn Ihr Kind einen Zentralkatheter 
hat oder Unterstützung bei der Ernährung 
braucht) 

•	 Lehrer, Lehrkräfte für sonderpädagogischen 
Förderbedarf oder Beratungslehrer 

•	 Psychologe/Sozialarbeiter (im Krankenhaus 
oder in der Schule) 

•	 Der psychologische Dienst in Ihrem Kran-
kenhaus 

•	 Örtliche Beratungsstellen 

•	 Die Stiftung lichterzellen 

•	 Andere Wohltätigkeitsorganisationen wie 
die Deutsche Kinderkrebsstiftung, www.
frag-oskar.de mit einem Jugend-Chat, dem 
Oskar-Sorgentelefon 0800 8888 4711 und 
der ‚Grünen Bande‘

Verhaltensveränderungen

Kinder und junge Erwachsene können viele verschiedene emotionale Re-
aktionen zeigen. Sie können besonders empfindlich, wütend, 
trotzig oder streitsüchtig sein.

“Die Bewältigung dieser Krankheit ist für 
jeden Menschen anders. Es wird Rück-
schläge geben und der Fortschritt kann lang-
sam sein, aber halten Sie durch. 
Scheuen Sie sich nicht, um Hilfe zu bitten, 
wenn Sie sie brauchen, besonders wenn 
Sie Angst haben.“

Julia, Mutter
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die Zeit und ihr Gesundheitszustand erlauben. 
Beides wird als Kryokonservierung bezeichnet. 
Diese Optionen können Ihrem Kind helfen, später 
schwanger zu werden oder ein Kind zu zeugen. In 
Deutschland ist eine Gesetzesänderung in Kraft 
getreten, die die Kostenübernahme der Kryokon-
servierung durch die gesetzlichen Krankenkas-
sen vorschreibt. Unter bestimmten Umständen 
übernimmt demnach die gesetzliche Kranken-
kasse die Kosten. Es ist notwendig, die Erstattung 
vorher bei der Krankenkasse zu beantragen oder 
andere finanzielle Unterstützungsmöglichkeiten 
zu nutzen.

Für Kinder und Jugendliche, 
die keine Spermien- oder 
Eizellproben einlagern  
können, gibt es in bestimm-
ten Fällen die Möglichkeit, 
eine kleine Menge Hoden- 
oder Eierstockgewebe 
chirurgisch zu entnehmen, 
das dann zur späteren Ver-
wendung eingefroren wird. 
Ihr Team wird dies mit Ihnen 
besprechen, wenn es rele-
vant oder möglich ist.

Es ist auch wichtig zu wissen, 
dass viele Menschen nach 
einer Behandlung der Aplas-

tischen Anämie auf natürlichem Wege schwanger 
werden und ein Kind bekommen.

Auswirkungen auf die Fortpflanzung

Die behandelnden Ärzte Ihres Kindes werden vielleicht auch mit Ihnen über 
die Spätfolgen der Medikamente und Behandlungen Ihres Kindes sprechen.

“Ich hatte meine Knochenmarktransplanta-
tion, als ich fast 13 Jahre alt war. Mir wurde 
gesagt, dass die Fruchtbarkeit danach beein-
trächtigt sein könnte, aber 23 Jahre später bin 
ich Mutter eines süßen zweijährigen Mädchens 
und bin mit meinem zweiten Kind schwanger. 
Bei unserem ersten Kind hat es länger gedau-
ert als üblich und die Anzahl meiner Eizellen 
war für mein Alter zu gering, aber beide Kinder 
wurden auf natürlichem Wege empfangen. 
Die Zeit, in der man auf ein Kind hofft, kann 
anstrengend sein, aber versuchen Sie, sich erst 
einmal auf die aktuellen Hürden zu konzent-
rieren.“

Sabrina, diagnostiziert mit 12 Jahren

Diese Gespräche können schwierig sein, beson-
ders wenn Sie Entscheidungen treffen müssen, 
die das spätere Leben Ihres Kindes beeinflussen. 
Eines der Dinge, über die Ihr Arzt oder Ihre Ärztin 
mit Ihnen sprechen könnte, ist die Auswirkung 
der Chemotherapie auf die Fruchtbarkeit Ihres 
Kindes. Eine Chemotherapie wird normalerweise 
vor einer Stammzelltransplantation durchge-
führt. Viele junge Menschen, die wegen einer 
Aplastischen Anämie eine Stammzell- oder Kno-
chenmarktransplantation erhalten, bekommen 
im späteren Leben ohne Probleme Kinder, aber 
bei einigen gibt es auch Schwierigkeiten. Ihrem 
Teenager ist es vielleicht unangenehm, über 
Fruchtbarkeit zu spre-
chen, und jüngere Kinder 
verstehen es vielleicht 
noch nicht, sodass Sie 
diese Gespräche führen 
müssen.

Wenn Sie vor Beginn der 
Behandlung mit den Ärz-
ten über die Auswirkun-
gen auf die Fruchtbarkeit 
sprechen, können Sie 
sich am besten auf alle 
Entscheidungen vorbe-
reiten, die Sie möglicher-
weise treffen müssen.

Hierbei sollten Sie über die Optionen informiert 
werden, die es gibt, um die Fruchtbarkeit Ihres 
Kindes zu erhalten. Wenn Ihr Sohn die Puber-
tät durchlaufen hat, hat er die Möglichkeit, sein 
Sperma vor Beginn der Behandlung zu sammeln 
und einfrieren zu lassen. Für Mädchen und junge 
Frauen besteht durch die Chemotherapie das 
Risiko des frühen Eintretens der Wechseljahre. 
Ihre Tochter hat die Möglichkeit, ihre Eizellen vor 
der Behandlung einfrieren zu lassen, wenn es 
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Familie und Freunde

Ihre Familie und Freunde werden Ihnen helfen wollen, aber vielleicht nicht 
wissen, wie.

Unser Begleiter „Mein Freund hat eine Aplas-
tische Anämie“ ist ein guter Anfang, um Ihre 
Freunde wissen zu lassen, was gerade in Ihrem 
Leben geschieht. Es ist wichtig, dass Sie sich ein 
Unterstützungsnetzwerks aus Familie und Freun-
den aufbauen. Es wird Ihnen helfen, gut durch die 
schwierige Zeit zu kommen.

„Ich war dankbar für all die Unterstützung, 
die wir erhielten, und es war schön zu wissen, 
dass die Leute an uns dachten, aber manchmal 
konnte ich nicht darüber zu sprechen oder 
erklären, was los war. Meine beste Freundin 
wusste erstaunlich gut, wann ich stark genug 
war, um zu reden, und wann ich eine Ablen-
kung brauchte. Außerdem gaben mir SMS-
Nachrichten, in denen jemand schrieb ‚Wir 
denken an dich‘ die Möglichkeit, auf meine Art 
und zu einer von mir gewählten Zeit zu ant-
worten. Direkte Nachfragen, wie ‚Wie geht es 
dir?‘ haben mich eher unter Druck gesetzt.“

Christine, Mutter

Auch wenn persönliche Kontakte zwischen Ihrem 
Kind und Freunden und Familie nicht möglich 
sein sollten, kann man sich über Zoom, Skype, 
FaceTime oder andere Plattformen ‚sehen‘ oder 
gemeinsam online Computerspiele spielen.

„Wir haben einen „Spiele-Marathon“ orga-
nisiert, um Geld für eine uns unterstützende 
Wohltätigkeitsorganisation zu sammeln. Leon 
und seine Freunde sammelten fast 5.000 EUR, 
indem sie 24 Stunden lang zusammen spiel-
ten! Die Aktion fand vier Monate nach seiner 
Knochenmarktransplantation statt und gab 
ihm wirklich etwas, auf das er sich konzentrie-
ren und mit seinen Freunden freuen konnte, 
während er sich zu Hause erholte. Ich denke, 
es gab auch Freunden und Familienmitgliedern 
das Gefühl, in irgendeiner Weise zu helfen.“

Katja, Mutter

Verschiedene Menschen können auf unterschied-
liche Arten und Weisen für Sie da sein. Eine 
Person kann vielleicht besser zuhören, während 
eine andere Person Ihnen besser helfen kann, 
sich abzulenken, oder Sie ganz praktisch unter-
stützt. Für Ihr Wohlbefinden ist es wichtig, dass 
Sie lachen und die Schwierigkeiten, die Sie als 
Familie erleben, vergessen können, auch wenn es 
nur für eine kurze Zeit ist.

„Die Mutter von einem von Lucas Freunden 
schickte ihm monatelang jeden Tag einen 
Scherz. Es war eine solche Konstante. Selbst 
wenn er sie an Tagen, an denen er sich unwohl 
fühlte, nicht anschaute, hatte er einen Vorrat 
an Witzen, die ihn aufmunterten und die er mit 
anderen teilen konnte, wenn er sich besser 
fühlte.“ 

Andrea, Mutter

Nehmen Sie praktische Hilfsangebote von Freun-
den an und scheuen Sie sich nicht, konkret um 
Hilfe zu bitten. Dies könnten Freunde beispiels-
weise für Sie tun:

•	 Auf Geschwisterkinder oder Haustiere der 
Familie aufpassen 

•	 Mahlzeiten für die Familie kochen, die Sie 
zu Hause essen oder ins Krankenhaus mit-
nehmen können 

•	 Ihr Kind im Krankenhaus besuchen, um 
Ihnen eine Pause zu gönnen (wenn die Isola-
tionsmaßnahmen dies erlauben) 

•	 Bei der Hausarbeit helfen

„Es gibt viele verschiedene Arten von Hilfe-
stellungen. Wenn Unterstützung angeboten 
wird, nehmen Sie sie an! Und fragen Sie ruhig 
danach, wenn sie nicht direkt angeboten wird, 
aber Sie Hilfe brauchen. Die Leute wollen hel-
fen, sind aber oft unsicher wie.“

Jana, Mutter
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„Bringen Sie Ihrem Kind eine Beruhigungs-
technik für Behandlungen bei. Ich fand, dass 
das tiefe Einatmen durch die Nase und aus 
dem Mund heraus Wunder wirkte, um meine 
Tochter zu beruhigen. Sie kommt dann richtig 
runter und wir atmen beide zusammen. Wir 
sehen lächerlich aus, aber wen kümmert das 
schon!“

Christine, Mutter

Eine schwere Krankheit wie die Aplastische An-
ämie ist für alle Beteiligten sehr belastend. Wenn 
Sie oder Ihr Kind mit Angstzuständen oder De-
pressionen zu kämpfen haben, sprechen Sie mit 
Ihren Ärzten. Einzelberatung, Familienberatung 
oder andere Betroffene können Ihnen helfen.

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. 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, Kinder und 
Familien auch mit anderen Kindern (in ähnlichem 
Alter) und deren Familien zu vernetzen, die eine 
Aplastische Anämie durchgemacht haben. So 
können Sie Unterstützung von jemandem er-
halten, der versteht, was Sie als Familie durch-
machen. Die Stiftung lichterzellen ist ebenfalls 
für Sie da. Sie können uns mittwochs zwischen 16 
und 18 Uhr auf unserer Helpline erreichen: 
0221 - 57 77 22 76.

„Ein Glück, dass ich auf das lichterzellen-Fo-
rum gestoßen bin! Hier habe ich viel Hilfe er-
halten und immer ein offenes Ohr gefunden.“

Christiane, Mutter

Selbstfürsorge

Um Ihr Kind gut zu unterstützen, ist es wichtig, dass Sie selbst gesund und 
stabil sind. Versuchen Sie daher, auf Ihre eigenen Bedürfnisse zu achten. 
Ernähren Sie sich gesund, schlafen Sie ausreichend und bewegen Sie sich, 
wenn Sie können, auch wenn es nur ein kurzer Spaziergang außerhalb des 
Krankenhauses ist.

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 22 23
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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


