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Tipps und Ideen von Jugendlichen, die an Aplastischer Anämie erkrankt waren, wie du 
während der Krankheit deine Freundschaften aufrechterhalten kannt
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Wie kann ich Freund-
schaften pflegen, wenn ich 
Aplastische Anämie habe? 
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Aplastische Anämie kann viele Dinge in deinem Leben 
verändern, auch deine Freundschaften und Beziehun-
gen. Dein Leben geht im Augenblick in ganz andere und 
unerwartete Richtungen als bei den meisten Menschen in 
deinem Alter, und jeder reagiert anders darauf. Hier sind 
einige Tipps, wie du deine Freundschaften pflegen kannst, 
während du in Behandlung bist.

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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Wie bleibe ich in Kontakt?

Hier können soziale Medien, Telefonieren, 
Videoanrufe und Gaming mit Freunden 
helfen. Selbst wenn du den Kontakt zu an-
deren Menschen meiden sollst, um keine 
Infektionen zu riskieren, kannst du diese 
Medien nutzen. 

Vielleicht magst du nicht jeden Tag mit 
deinen Freunden kommunizieren. Es ist 
völlig in Ordnung die Geräte auch mal 
auszuschalten, wenn du deine Ruhe 
brauchst. Du kannst den Kontakt jederzeit 
wieder aufnehmen, wenn dir danach ist.

„Die beste Methode, Freundschaften 
zu pflegen, ist zu versuchen, über 
Nachrichten, soziale Medien und, falls 
möglich, Videochats in Kontakt zu blei-
ben. Falls Besuche erlaubt sind, ist das 
natürlich besonders schön, wenn dir 
danach ist.“ 

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren

Deine Freunde können dich besuchen, 
wenn du dich nicht vollständig von an-
deren Menschen fernhalten musst, aber 
denke daran, dass sie auch nicht immer 
Zeit haben. Sie können dich vielleicht 
nicht immer besuchen kommen, wenn dir 
gerade danach ist, und wenn sie können, 
bist du vielleicht nicht immer in der Stim-
mung, Besuch zu bekommen. Es ist also 
sinnvoll, sie zu bitten, vor ihrem Besuch 
anzurufen, um zu fragen, ob es passt.

„Eine meiner Freundinnen zeichnete 
Bilder für mich, die laminiert und an 
das Notizbrett in meinem Zimmer ge-
hängt werden konnten. Bevor ich in 
die Schule zurückkehrte, stellte mein 
Klassenlehrer Videobotschaften vom 
gesamten Jahrgang 6 (dem Jahrgang 
unter mir, den ich nie getroffen hatte, 
aber in den ich nun gehen sollte) zu-
sammen, in denen mir die Schüler sag-
ten, dass sie sich darauf freuten, mich 
im Herbst kennenzulernen.“

Anna, diagnostiziert mit 12 Jahren

Vielleicht weißt Du nicht, wie du mit deinen Freunden oder anderen Be-
kannten in Kontakt bleiben sollst, wenn du länger im Krankenhaus bist 
oder von der Schule oder Ausbildung fernbleiben musst.
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• Du bist vielleicht gereizt, entweder 
aufgrund dessen, was mit dir passiert 
oder was deine Freunde ohne dich 
erleben. 

• Die Probleme deiner Freunde schei-
nen im Vergleich zu deinen klein und 
unwichtig zu sein. Auch wenn das, 
was mit dir geschieht, eine große 
Sache ist, versuche, daran zu denken, 
dass deine Freunde ebenfalls Hilfe 
und Unterstützung bei anderen The-
men brauchen könnten. Eine Freund-
schaft sollte immer auf Gegenseitig-
keit beruhen. 

• Du hast vielleicht den Eindruck, dass 
deine Freunde nicht verstehen, was 
mit dir passiert, oder es sie nicht in-
teressiert, aber es ist tatsächlich auch 
sehr schwer für sie, das zu verstehen. 

• Vielleicht bist du traurig, dass du 
vieles verpasst, was sie unternehmen, 
und machst dir Sorgen, dass du nie 
wieder rausgehen und ein „normales“ 
Leben genießen kannst.

Wie sich Freundschaften verändern können, während 
du krank bist

Es ist wichtig, Freunde zu sehen, während du krank bist, aber manchmal 
kann es sich auch fremd anfühlen. Hier sind einige Dinge, auf die du achten 
solltest:
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Wie sich vielleicht meine Freunde fühlen

Sie können dies als schwierig und auch 
beängstigend empfinden. Hier sind einige 
Beispiele, was sie tun oder fühlen könn-
ten: 

• Sie meiden dich, weil sie nicht wis-
sen, was sie sagen sollen, oder weil 
sie Angst haben, etwas Falsches zu 
sagen und dich zu verletzen.  

• Sie denken, dass du lieber alleinge-
lassen werden möchtest, also fragen 
sie nicht, ob du Besuch möchtest. 

• Sie haben Angst davor, dich zu sehen, 
weil sie befürchten, dass du krank 
oder anders aussiehst.

• Vielleicht denken sie, dass du zu 
krank bist, um an Veranstaltungen 
wie Geburtstagsfeiern oder Sport teil-
zunehmen, also laden sie dich nicht 
ein. 

• Sie könnten sich schuldig fühlen, dass 
sie ihr Leben normal weiterführen 
können, während du an Aplastischer 
Anämie erkrankt bist. 

• Es ist schwer zu verstehen, wie 
schwerwiegend die Aplastische An-
ämie ist, da du okay aussiehst und 
die Krankheit nicht sehr bekannt ist. 
Das Wort „Anämie“ klingt wie etwas, 
das leicht behandelt werden kann 
und nicht schlimm ist. Sie denken 
also möglicherweise, du hast keine 
schlimme Krankheit.

„Meine wahren Freunde haben mich 
alle normal behandelt und verstanden, 
dass ich eine ernste Erkrankung hatte, 
aber ich bekam einige ätzende Kom-
mentare von anderen, die nicht wuss-
ten, was mir fehlte, besonders, als ich 
meinen Katheter trug, und das machte 
mich ziemlich traurig.“

Ruben, diagnostiziert mit 11 Jahren

Vielleicht erlebst du nichts von diesen 
Problemen und deine Freundschaften 
bleiben einfach bestehen, aber allein das 
Wissen, dass so etwas passieren kann und 
anderen Kindern und Jugendlichen auch 
passiert, hilft dir vielleicht, besser damit 
umzugehen.

Viele junge Menschen hatten noch nie Berührung mit einer schweren 
Krankheit, und sie wissen vielleicht nicht, was sie tun oder sagen sollen.
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Wie kann ich am besten mit meinen Freunden über  
Aplastische Anämie reden?

Mit der Zeit bekommst du viele Informa-
tionen von deinem behandelnden Team 
und deinen Eltern, aber deine Freunde 
wissen vermutlich gar nichts darüber.

Am besten erklärst Du ihnen erstmal, was 
eine Aplastische Anämie ist und welche 
Behandlung du bekommst. Vielleicht 
kannst du beschreiben, was mit deinem 
Knochenmark passiert und was Knochen-
markversagen bedeutet. Du kannst auch 
ein lichterzellen-Video aus Youtube ver-
schicken, in dem die Erkrankung erklärt 
wird. Das ist sicher leichter! Du findest die 
Videos in unserem Youtube-Kanal.

Vielleicht möchtest du unterschiedlichen 
Menschen auch unterschiedliche Sachen 
erklären. Deine beste Freundin, dein bes-
ter Freund, dein Freund oder deine Freun-
din sollen vielleicht die einzelnen Details 
zu dem, was mit dir geschieht, wissen, 
deine anderen Freunde sollen aber mög-
licherweise nur die grundlegenden Fakten 
erfahren. In jedem Fall ist es deine Sache, 
wie viel du jemandem erzählst. Wenn du 
Sachen gefragt wirst, die du gerne be-
antworten willst, dann tue das, aber wenn 
unangenehme Fragen kommen, ist es 
auch in Ordnung zu sagen, dass du lieber 
nicht darüber sprechen möchtest.

„Auch wenn man sich weit von seinen 
Freunden weg fühlt, weil man nicht 
mehr alles mitmachen kann, half es 
mir, mich auf die Dinge zu konzentrie-
ren, die wir noch zusammen machen 
konnten. Also verabredete ich mich zu 
Treffen, auf denen wir alle Spaß haben 
konnten.“

Alex, diagnostiziert mit 12 Jahren

Wenn du dich nicht wohl dabei fühlst, 
mit deinen Freunden zu reden, kannst 
du vorher entscheiden, was und wie viel 
du anderen erzählen möchtest. Wenn du 
merkst, dass deine Freunde das Thema 
Aplastische Anämie meiden, oder dass 
Gerüchte über deine Erkrankung um-
gehen, und du darüber reden möchtest, 
dann solltest du den ersten Schritt tun.
 

Neben Erklärungen, was mit dir passiert 
und wie sich dies auf dich auswirkt, 
kann es hilfreich sein zu betonen, zu was 
du dich gerade in der Lage fühlst. Sage 
deinen Freunden, dass du vielleicht nicht 
immer bereit bist zu reden, aber dass 
dies nicht bedeutet, dass du den Kontakt 
abbrechen möchtest. Wenn du wegen 
der Ansteckungsgefahr nicht gerade den 
Kontakt mit anderen Menschen meiden 
musst, kannst du sie, wenn du Lust hast, 
ja auch einfach zum Chillen und Reden 
einladen.

Achte darauf, was du in den sozialen 
Medien über deine Behandlung der 
Aplastischen Anämie veröffentlichst. Du 
hast die Kontrolle über die Informationen, 
die deine Freunde über deine Gesundheit 
erhalten, aber man vergisst häufig, wie 
schnell sich Posts in sozialen Medien ver-
breiten können. Dadurch kannst du kaum 
steuern, wer die Posts sieht, die noch 
lange kursieren können, nachdem du sie 
hochgeladen hast.

Denke daran, dass deine Freunde wahrscheinlich nichts über Aplastische 
Anämie oder deren Auswirkungen wissen.
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Körperliche Aspekte

Wenn du an Aplastischer Anämie erkrankt 
bist, können die Erkrankung und die Be-
handlung weitere Veränderungen mit sich 
bringen. Das kann sich besonders schwie-
rig anfühlen, wenn du eine Freundin oder 
einen Freund hast, aber du wirst merken, 
dass es hilft, mit ihr oder ihm über das, 
was mit dir geschieht, zu reden, damit sie 
bzw. er dich besser unterstützen kann.

Während der Behandlung siehst du viel-
leicht einige Freunde, andere aber nicht. 
Einige Freundschaften lösen sich auf, egal, 
was du tust: Denke daran, dass dies auch 
ohne eine Erkrankung passieren kann.

Vielleicht findest du während deiner Be-
handlung der Aplastischen Anämie auch 
neue Freunde, die eventuell ähnliche 
Erfahrungen haben wie du. Das kann das 
Reden über die Situation erleichtern.

Du musst mit einer schwierigen und 
komplexen Lebensveränderung umge-
hen, aber das Wichtigste ist, dass du auch 
während deiner Behandlung immer noch 
dieselbe Person bist, und gute Freunde 
werden immer an deiner Seite bleiben.

„Es fühlte sich gut an, wenn meine 
Freunde gefragt haben, wie es mir geht. 
Sie haben mich wirklich unterstützt 
und wollten, dass ich schnell wieder in 
die Schule komme.“

Ruben, diagnostiziert mit 11 Jahren
 

Wir wissen, dass die Diagnose Aplastische 
Anämie eine schwierige und sorgenvolle 
Zeit nach sich zieht, und wir sind da, um 
dich zu unterstützen. Wenn du Fragen 
hast oder dir Sorgen machst, sprich mit 
deiner Familie, Menschen, die dir nahe-
stehen und jemandem aus deinem behan-
delnden Team, dem du vertraust, darüber. 

Über die Patienten-Helpline der Stiftung 
lichterzellen erreichst du Menschen, die 
verstehen, wie es dir geht. Du kannst sie 
unter 0221 - 57 77 22 76 erreichen und 
über alles sprechen, was dich bewegt.

Wie verändern sich Freundschaften durch die  
Erkrankung?

In der Pubertät erlebt dein Körper tiefgreifende Veränderungen.

An Aplastischer Anämie erkrankt zu sein, kann Freundschaften verändern. 
Vielleicht stellst du fest, dass manche Freunde nicht mehr so viel Zeit mit 
dir verbringen, während andere Freundschaften sogar enger werden.



Unser Tipp zum Schluss: Weitere Informationen rund um die Erkrankung Aplastische Anämie und sämtliche Broschüren für Eltern, Kinder, Jugendliche, Geschwister und Lehrer findet man auf:  www.lichterzellen.de 14 15

Eigene Notizen und Fragen 

Hier kannst du die Fragen notieren, die du gerne mit Ärzten oder 
einem anderen Erwachsenen besprechen möchtest.



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


