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Meine Freundin/
Mein Freund hat
Aplastische Anamie

Tipps und Ideen von Jugendlichen, die an Aplastischer Anamie erkrankt waren, wie du
deiner Freundin oder deinem Freund durch die Krankheit helfen kannst.
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Dieser Ratgeber wurde in Zusammenarbeit mit hdmatologischen Fachérzten und Pflegekréften in
England sowie jungen Patienten mit Aplastischer Andmie und deren Familien fiir den Aplastic
Anaemia Trust erstellt. Wir danken den kleinen und grofRen englischen Patienten und den
Fachérzten sowie dem AAT sehr herzlich fiir die Nutzungsgenehmigung der Texte. Wir danken
den deutschen Fachéarzten und Kindern und Jugendlichen sowie Angehdrigen, die mit uns an der
deutschen Fassung gearbeitet haben.

Vielen Dank an alle, die uns ihre Zeit fiir die Erstellung dieses Ratgebers geschenkt haben.

the
A aplastic
anaemia

trust

Wirbemihen 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 gestort wiirde, setzen
wir nach wie vor das ,generische Maskulinum®. Wir mochten betonen, dass wir diese verkiirzte
Sprachform geschlechtsneutral und aus rein redaktionellen Griinden nutzen. Sie beinhaltet keine
Wertung.

© 2024 Aplastic Anaemia Trust / Stiftung Lichterzellen

Wenn du dies hier liest, dann wurde bei deiner Freundin, deinem Freund
oder jemandem, den du kennst, eine Aplastische Anamie diagnostiziert.
Wahrscheinlich bist du sehr betroffen und unsicher, was du tun und wie

du helfen kannst. Die gute Nachricht ist, dass du ganz sicher helfen und
jemanden mit Aplastischer Andmie unterstiitzen kannst. Am besten, indem
du einfach fiir sie oder ihn da bist.

»Meine Freunde haben mich ganz
normal behandelt und mich immer
besucht, wenn sie konnten. Diese
Normalitat war wirklich super und
hat mir die Zeit im Krankenhaus leich-
ter gemacht, weil ich mich immer auf
etwas freuen konnte.

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren




Meine Freundin/Mein Freund hat Aplastische Anamie.

Was bedeutet das?

Aplastische Andmie ist eine Bluterkrankung, die dadurch entsteht, dass das

Knochenmark (das Gewebe in deinen Knochen, das Blut produziert) nicht

richtig arbeitet.

Bei Menschen mit dieser Erkrankung
produziert das Knochenmark nicht mehr
gentigend der drei Hauptarten von Blut-
zellen:

«  rote Blutkorperchen, die Sauerstoff
durch unseren Korper transportieren

+  weile Blutkorperchen, die eine
zentrale Rolle im Immunsystem ein-
nehmen, um uns vor Infektionen zu
schiitzen

«  Blutplattchen, sind wichtig um bei
Verletzungen Blutungen zu stillen

Das ist gefahrlich und kann unbehandelt
lebensbedrohlich sein.

Aplastische Andamie wird manchmal mit
einer Art Krebs verwechselt, ist aber keine
Krebserkrankung. Sie ist jedoch eine
seltene Krankheit, die ebenso schwerwie-
gend sein kann. Wenn du genauer wissen
mochtest, welche Art der Erkrankung
deine Freundin oder dein Freund hat und
was mit deiner Freundin oder deinem
Freund gerade geschieht, kannst du dir
unsere Info-Broschiire fiir Jugendliche
lber Aplastische Anamie anschauen. Du
findest sie auf unserer Internetseite unter
lichterkidz.

Rote Blutkorperchen
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WeiRe Blutkorperchen

Was fiir Auswirkungen hat die Krankheit auf meine

Freundin/meinen Freund?

Deine Freundin oder dein Freund kann viele Symptome haben, unter an-
derem starke Miidigkeit, Kopfschmerzen, haufigere Infektionen, als man
normalerweise bekommt, oder vermehrt blaue Flecken.

Die Aplastische Andmie deiner Freun-

din oder deines Freundes wird in drei
Schweregrade von ,nicht schwer” bis
»Ssehr schwer” eingestuft. Die Behandlung
hangt von der Schwere der Aplastischen
Andmie und der allgemeinen Gesundheit
deiner Freundin bzw. deines Freundes ab.
Mogliche Behandlungsmethoden sind
Bluttransfusionen, verschiedene Medika-
mente Uber einen langeren Zeitraum oder
eine Stammzelltransplantation, die mit
einer langen Genesungsphase verbunden
ist.
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»Bevor ich wusste, dass ich Aplastische
Anamie habe, hatte ich total heftige
Kopfschmerzen und stindig Blutergiis-
se. AuBerdem war mir haufig schwin-
delig, ich war blass, hatte kaum Energie
und fiihlte mich einfach schlecht.*

Ruben, diagnostiziert mit 11 Jahren




Wie kann ich helfen?

Du kannst dir sicher vorstellen, dass diese Zeit fiir deine Freundin oder
deinen Freund sehr schwer ist. Sie oder er ist von einer Minute auf die an-
dere mit einer vollig fremden und neuen Welt konfrontiert, die groRe Angst

machen kann.

Zeige deiner Freundin oder deinem
Freund, dass du an sie bzw. ihn denkst,
und schicke ihr bzw. ihm Nachrichten,
aber erwarte nicht, dass du immer direkt
eine Antwort erhaltst. Selbst eine kurze
Nachricht, nur um Hallo zu sagen, kann
ein Zeichen sein, dass du an deine Freun-
din oder deinen Freund denkst, und sie
bzw. er kann antworten, wenn sie oder er
sich dazu in der Lage fuhlt.

Es ist wichtig, dass deine Freundin oder
dein Freund weil}, dass du da bist. Es kann
aber sein, dass sie oder er nicht gern tiber
ihre bzw. seine Erkrankung reden méchte.
Lasse deine Freundin oder deinen Freund
selbst entscheiden, wie viel sie bzw. er
erzahlen mochte.

Versuche zuzuhéren, um zu erfahren, was
deine Freundin oder dein Freund gera-

de erlebt, aber auch zu erzdhlen, was in
deinem Leben passiert, wenn du deine
Freundin oder deinen Freund besuchst.
Frage, ob es etwas gibt, was sie oder er
braucht. Du kannst auch praktische Unter-
stiitzung anbieten, zum Beispiel:

+ Lernmaterial von der Schule mitbrin-
gen oder wieder mitnehmen

« einen Gruppenanruf oder -besuch
organisieren

«  Aktivitaten planen, an denen deine
Freundin oder dein Freund teilneh-
men kann

Bevor du deine Freundin oder deinen
Freund im Krankenhaus oder Zuhause
besuchen mochtest, frag lieber bei den
Eltern nach, ob es gerade ok ist. Vielleicht
mochte sie bzw. er gerade lieber allein
sein oder darf aus medizinischen Griinden
keinen Besuch bekommen.

»Meine Schulfreunde haben mir eine
grofRe Karte mit guten Wiinschen
gebastelt und mir auf Klebezetteln ge-
schrieben, was sie von mir vermissen.
Dariiber habe ich mich tierisch gefreut.*

Leon, diagnostiziert mit 10 Jahren

Denke an das Risiko, Infektionen weiter-
zugeben, besonders wenn deine Freundin
oder dein Freund erst kiirzlich eine Trans-
plantation hatte oder gerade erst wieder
Kontakt zu anderen Menschen haben darf.
Ihr bzw. sein Korper ist im Augenblick
nicht kraftig genug, um Viren und Infektio-
nen ausreichend abzuwehren. Wenn du
dich krank oder nicht fit fiihlst, oder wenn
jemand, mit dem du gerade Zeit verbracht
hast, krank ist, warte besser mit deinem
Besuch, bis du sicher sein kannst, dass du
gesund und nicht ansteckend bist.

Wenn Geburtstagsfeiern oder andere ge-
meinsame Treffen stattfinden, lade deine
Freundin oder deinen Freund ein, lass sie
oder ihn aber gleichzeitig wissen, dass
du weildt, dass sie bzw. er vielleicht nicht
kommen kann. Das hilft deiner Freundin
oder deinem Freund, sich nicht ausge-
schlossen zu fiihlen.

Spenden

»lch konnte nicht zu der Paintball-Party
meines Freundes gehen. Da hat seine
Mutter extra eine kleine Kuchenparty
organisiert, zu der ich gehen konnte.
Das fand ich mega nett!“

Leon, diagnostiziert mit 10 Jahren

Moglicherweise haben du und deine
Freunde Lust, eine Spendenaktion zu
organisieren. So konnt Ihr mehr Men-
schen helfen und eure Freundin bzw. euer
Freund flihlt sich von euch unterstiitzt.

In jedem Fall solltet Ihr das Einverstand-
nis dafiir bei eurer Freundin bzw. eurem
Freund und seiner Familie einholen.

»Wir hatten an unserer Schule eine
Spendenaktion. Das war super und eine
gute Methode, um Geld zu sammeln
und andere Leute iiber die Erkrankung
zu informieren &

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren



Was sollte ich lieber nicht sagen oder tun?

Verlange von deiner Freundin oder deinem Freund nicht zu viel. Versuche
ihr oder ihm zu zeigen, dass du fiir sie bzw. ihn da bist, lass aber auch ge-
niigend Freiraum zur Genesung.

»Meine Freunde haben nicht standig « Vermeide, deiner Freundin oder dei-
Nachrichten geschickt. Es gab eher nem Freund zu versichern, dass es ihr
ab und zu Neuigkeiten und manchmal bzw. ihm bestimmt bald besser geht.
auch Karten oder Briefe. Das war gut, Das ist etwas, das sehr schwer vorher-
denn manchmal war mir auch alles zu zusehen ist, und wenn sollten es die
viel« Arzte tun.
Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren « Erzahlein sozialen Medien nicht, dass
deine Freundin oder dein Freund Ap-
Denke immer daran, dass dies eine lastische Anamie hat. Es ist ihre bzw.
schwierige Zeit fiir deine Freundin oder seine Geschichte, und wie sie oder
deinen Freund ist. Hier sind ein paar Din- er diese teilen mochte, ist allein ihre
ge, die du am besten vermeiden solltest: bzw. seine Entscheidung.

«  Argeredich nicht, wenn deine Freun-  «  Erwarte nicht, dass deine Freundin

din oder dein Freund fiir eine Weile oder dein Freund schon bald ganz
nicht so viel Interesse an dir und wie friiher ist. Die Genesung wird
deinen Themen zeigt. Das bedeutet eventuell ziemlich lange dauern. So
nicht, dass es ihr bzw. ihm nicht wich- wie deine Freundin oder dein Freund
tigist. brauchst auch du Geduld.

»  Versuche nicht, ,L6sungen® zu
finden oder Ratschldage zu moglichen
Behandlungen zu geben. Die Arzte
werden mit ihr bzw. ihm besprechen,
was getan werden kann, damit es ihr
bzw. ihm besser geht, und wie lange
es ungefahr dauern wird.




Wie pflege ich meine Freundschaft?

Es mag manchmal schwierig sein, eure Freundschaft zu pflegen, da ihr
plotzlich ganz unterschiedliche Wege gehen miisst.

Deine Freundin oder dein Freund wirkt
womoglich manchmal distanziert oder
schlecht gelaunt und zeigt wenig Inter-
esse an deinem Leben. Vielleicht ist es
aber auch andersherum und sie oder er
mochte standig ganz genau wissen, was in
der AufRenwelt geschieht. Wenn du dir Ge-
danken um deine Freundschaft machst,
versuche, weiter im Gesprach zu bleiben
und, wenn moglich, deine Sorgen anzu-
sprechen.

Denke daran, dass die Gesundheit und
Genesung deiner Freundin oder deines
Freundes im Augenblick oberste Prioritat
haben, und wenn sie bzw. er eine Zeit lang
weniger Interesse an eurer Freundschaft
zeigt, heillt das einfach, dass sie oder er
gerade ganz andere Dinge im Kopf und
flir mehr keine Kraft hat.
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Was kannst Du tun, damit es dir gut geht?

Es ist gut, wenn du jemanden hast, mit dem du dariiber reden kannst, wie
es dir damit geht, was mit deiner Freundin oder deinem Freund passiert.

Versuche, dir auch Zeit fur dich selbst zu
nehmen und dir nicht so viele Gedanken
um deine Freundin oder deinen Freund
zu machen, dass du dartiiber dein eigenes
Leben vergisst. Mach weiterhin die Dinge,
die du gerne tust. Wenn du ein schlechtes
Gewissen haben solltest, denke daran,
dass es deiner Freundin bzw. deinem
Freund nicht hilft, wenn du aufhorst, die
Dinge zu tun, die dir Spald machen, nur
weil sie bzw. er sie vielleicht gerade nicht
machen kann.

Es kann eine ungewohnliche und anstren-
gende Zeit fiir dich sein. Aber je besser

es dir geht, desto besser kannst du deine
Freundin oder deinen Freund unterstiit-
zen.

Wenn du Fragen hast oder dir Sorgen

um deine Freundin oder deinen Freund
machst, rede mit einem Erwachsenen,
dem du vertraust. Uber die Patienten-
Helpline der Stiftung lichterzellen kannst
du unter 0221 - 57 77 22 76 ebenfalls liber
alles sprechen, was dich bewegt.
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lichterzellen

Stiftung zur Hilfe bei PNH/AA

Herzlich willkommen. ..

..auf der Website der Stiftung lichterzellen, die sich zum Ziel gesetzt hat, die seltene
Krankheiten PNH und Aplastische Andmie zu bekampfen und Kinder und Erwachsene, dig
von diesen betroffen sind sowie deren Familien zu unterstiitzen. Jeden kann die Diagnosq
Aplastische Anzmie oder PNH treffen. Doch die meisten Menschen haben von diesel

Erkrankungen nach nie gehért. Entsprechend hilflos und verloren fiihlen sich Betroffene.

Aplastische Andmie ist eine Erkrankung, bei der das Knochenmark zu wenig Blut produziert]
| ciner PNH zerstért das kérpereigene Immunsystem die eigenen Blutzellen. Beidd

nkungen fiihren zu lebensbedrohlichen Zusténden. Unbehandelt kénnen beidg

ungen tadlich sein. Mehr erfahren Sie hier.

einfach, Arzte und Arztinnen zu finden, die wirklich Erfahrung mit diese
R haben, und selbst zu verstehen, was diese Krankheiten fiir das eigene Lg
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Eigene Notizen und Fragen

Hier kannst du Gedanken und Gefiihle und die Fragen notieren, die
du gerne mit einem Erwachsenen besprechen mochtest.
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lichterzellen

Stiftung zur Hilfe bei PNH/AA

o

Die Stiftung lichterzellen ist die einzige gemeinniitzige Stiftung in Deutschland,
die sich ausschlieBlich der Erforschung der Aplastischen Anamie und PNH und der
Unterstiitzung von kleinen und groRen Patienten sowie ihren Familien widmet.

Wir wissen, dass das Leben mit einer Aplastischen Anamie sehr schwierig sein kann.
Wir bieten sowohl psychosoziale Unterstiitzung als auch fachkundige, aktuelle
Informationen Uliber die Aplastische Anamie/PNH und die verfiigbaren Behandlungen.
Unsere Projekte finden Sie auf unserer Internetseite. Wenn Sie Austausch zu anderen
Betroffenen suchen, kontaktieren Sie uns bitte. Wir sind ftir Sie da!

Fiir weitere Informationen wenden Sie sich bitte an:

Stiftung lichterzellen
Oppenheimstrale 10
50668 Koln y
022157772276 n"_-l
info@lichterzellen.de www.lichterzellen.de D[%r=s43




