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Patienteninformation zur Schédelbestrahlung im Rahmen der Behandlung in der
Therapiestudie AIEOP-BFM ALL 2009

Patient: geb.:

Liebe(r) , liebe Eltern,

bei Dir/bei Ihrem Kind ist im Rahmen der Studie AIEOP-BFM ALL 2009 eine Strahlentherapie
des Kopfes vorgesehen. Mit diesem Aufklarungsblatt mochten wir Dir/lhnnen gerne wichtige
Informationen dazu geben, warum eine Strahlentherapie durchgefuhrt werden soll, wie sie
durchgefuhrt wird und welches die typischen Risiken und Nebenwirkungen sind.

Warum soll eine Schadelbestrahlung durchgefiihrt werden?

Bei der Erkrankung an einer aktuen lymphoblastischen Leukémie (ALL) ist regelhaft von einem
minimalen Befall des zentralen Nervensystems (Gehirn) mit Leukdmiezellen auszugehen, selbst
wenn bei Diagnosestellung in der Rickenmarkflissigkeit (Liquor) keine Leukamiezellen
nachweisbar sind. Das zentrale Nervensystem ist fir die Chemotherapie tber den Blutweg
schwer zu erreichen. Daher kam es in den Anfangen der ALL-Behandlung in den sechziger
Jahren, als die Chemotherapie noch weniger intensiv war, bei sehr vielen Patienten zu einem
Leukdmie-Rickfall, der vom zentralen Nervensystem ausging. Erst durch die Behandlung der
Patienten mit einer Strahlentherapie des Gehirns (Schadelbestrahlung) wurden solche Riickfélle
seltener, so dass mehr Patienten dauerhaft geheilt werden konnten.

Durch die Verbesserung der Chemotherapie und die Anwendung von Medikamenten, die gut im
zentralen Nervensystem wirken, kann mittlerweile bei den meisten Patienten auf die
Anwendung einer Schadelbestrahlung wieder verzichtet werden. In der aktuellen Studie AIEOP-
BFM ALL 2009 ist daher nur noch fur wenige Patienten eine Schadelbestrahlung vorgesehen.
Bei diesen Patienten wissen wir, dass sie erhdhte Risiken fiur einen Rickfall im zentralen
Nervensystem haben. Solche Risiken sind zum Beispiel der sichtbare leukdmische Befall des
zentralen Nervensystems, ein nur langsames Ansprechen auf die Chemotherapie oder die
Erkrankung an bestimmten biologischen Untergruppen der ALL.

Wie erfolgt die Schadelbestrahlung?

Bei einer Strahlentherapie werden sogenannte ionisierende Strahlen verwendet, die die
Leukamiezellen zerstéren kénnen. Bei der Behandlung einer ALL wird das Gehirn mit einer
relativ niedrigen Strahlendosis bestrahlt, die in Abhangigkeit vom Alter des Patienten und vom
anfanglichen Befall des zentralen Nervensystems entweder 12 Gray (Gy) oder 18 Gy betréagt.
Die Gesamtdosis wird in mehrere kleinere Einzeldosen aufgeteilt, so dass in der Regel uber 8
bis 12 Tage einmal am Tag eine Bestrahlungssitzung stattfindet. Damit der Teil des Kopfes, der
bestrahlt werden soll, bei jeder Bestrahlungssitzung genau getroffen wird, wird den Patienten
eine sogenannte Bestrahlungsmaske angepasst, mit deren Hilfe eine exakte Lagerung des
Kopfes mdglich ist. Wichtig ist, dass der Patient wahrend der Bestrahlung absolut ruhig liegt.
Die Bestrahlung selbst dauert nur wenige Minuten und ist schmerzlos.

Die Einzelheiten der Bestrahlungsbehandlung wird der zusténdige Strahlentherapeut mit
Dir/lhnen besprechen.
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Worauf muld wahrend der Zeit der Schadelbestrahlung geachtet werden?

An den Tagen der Schadelbestrahlung und in der Woche danach solltest Du/sollten Sie auf
folgende Dinge achten:

- Auch wenn Hautreizungen bei der niedrigen Strahlendosis bei einer ALL-Behandlung in der
Regel nicht zu erwarten sind, sollten der Kopf und die bestrahlte Haut keiner zusatzlichen
Sonnenbestrahlung (auch kein Solarium), keiner extremen Warme (z.B. Fo6n, Rotlicht,
Warmflasche) oder Kalte (z. B. Eispackungen, kalte AuRentemperaturen) ausgesetzt werden.
Mechanische Reizungen, z. B. durch Reiben beim Abtrocknen sollten vermieden werden.

- Im Bestrahlungsbereich sollten keine alkoholischen Ldsungen (z.B. Parfim) verwendet
werden. Das Waschen mit klarem, lauwarmem Wasser ist prinzipiell erlaubt. Eventuelle
Markierungen auf der Haut dirfen jedoch nicht entfernt werden.

Mit welchen Nebenwirkungen ist zu rechnen?

Wie fast alle medizinischen Behandlungen kann auch eine Strahlentherapie Nebenwirkungen
machen. Die folgenden Nebenwirkungen kdénnen bei der Schadelbestrahlung mit 12 Gy oder 18
Gy auftreten:

- ein sogenannter ,Strahlenkater®, das hei3t Kopfschmerzen, Ubelkeit, Erbrechen,
Appetitlosigkeit und Abgeschlagenheit. Diese Symptome treten meist nur wahrend der ersten
Behandlungstage auf;

- vorubergehender Haarausfall;

- Konzentrationsstérungen und Stoérungen der Merkfahigkeit, evtl. verbunden mit einem
Nachlassen der schulischen Leistungen. Diese Beschwerden treten manchmal erst Wochen
bis Monate nach Abschluss der Strahlentherapie auf.

Welche Spatfolgen kdnnen auftreten?

Die oben genannten Nebenwirkungen kénnen in der Regel gut behandelt werden oder bessern
sich von selbst nach Ende der Strahlentherapie. Es kbnnen aber auch dauerhafte Spéatfolgen
durch die Schadelbestrahlung auftreten:

- verminderte Hormonbildung im Zwischenhirn und in der Hirnanhangdrise (Hypophyse), die
maglicherweise Auswirkungen auf Wachstum und Sexualitat haben kénnen, sich aber durch
Hormoneinnahmen ausgleichen lassen;

- leichte Beeintrachtigungen von intellektuellen Leistungen wie Konzentration und
Aufmerksamkeit, Merk- und Lernfahigkeit, vor allem bei sehr jungen Kindern;

- Patienten mit ALL und Chemotherapie entwickeln in ca. 1% der Félle eine weitere
Krebserkrankung (Leukamien, Tumore). Nach einer Schadelbestrahlung ist dieses Risiko
nochmal hdher, insbesondere fir die Entwicklung eines Hirntumors. Im Zeitraum von
15 Jahren ab Diagnose der ALL muss bei ungefahr 3% der Patienten mit Schadelbestrahlung
mit dem Auftreten eines Hirntumors gerechnet werden.

Sind Nachuntersuchungen ndétig?

Nach Abschluss der Strahlentherapie sind neben den Nachuntersuchungen durch Deinen/lhren
onkologischen Arzt auch regelmaflige Nachuntersuchungen durch den Strahlentherapeuten
vorgesehen. Fir Kinder, die aufgrund einer Krebserkrankung eine Strahlentherapie erhalten
haben, existiert ein Register, in dem Daten zur Durchfihrung der Bestrahlung sowie zu
maoglichen bestrahlungsassoziierte Spéatfolgen erfasst werden (Register zur Erfassung von
Spatfolgen nach Strahlentherapie im Kindes- und Jugendalter, RiSK). Dein/lhr
Strahlentherapeut wird Dich/Sie hiertiber noch genauer informieren und um die Einwilligung far
die Erfassung von Daten in diesem Register bitten.

Der zustandige Strahlentherapeut wird Dich/Sie in einem weiteren Gespréach noch genauer tber
den Ablauf der Schéadelbestrahlung informieren und wird Deine/lhre Einwilligung fir die
Durchfiihrung der Strahlentherapie einholen.
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