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[Patientenangaben bzw. Etikett ]

Name, Vorname Geburtsdatum

PLZ, Ort, Stral3e

Liebe Eltern und Angehdrige!

Die Voruntersuchungen haben bei Ihrem Kind eine bésartige Tumorerkrankung bestétigt. Im Rahmen
der Behandlung dieser Erkrankung wurde Ihnen die nuklearmedizinische Therapie mit Jod-131-MIBG
empfohlen. In einem personlichen Gespréach vor der Behandlung wird die Arztin / der Arzt mit Ihnen
Uber Notwendigkeit und Art der Durchfiihrung dieser MaRnahme sprechen. Sie missen naheliegende
typische Risiken und Folgen, sowie alternative BehandlungsmalRnahmen kennen, damit Sie sich ent-
scheiden und in die Behandlung einwilligen kénnen. Dieses Aufklarungsblatt soll helfen, das Gesprach
vorzubereiten und die wichtigsten Punkte zu dokumentieren.

Wirkungsprinzip und Besonderheiten der Behandlung

Die bei der Tumorerkrankung lhres Kindes entstehenden Geschwiilste gelten als empfindlich fur radi-
oaktive Strahlen. Im vorliegenden Fall haben sie auRerdem die Eigenschaft, einen bestimmten Stoff
aufzunehmen, der mit MIBG-131 (Metajodbenzylguanidin-131 oder lobenguan-131) bezeichnet wird
und eine radioaktive Form von Jod enthélt (Jod-131). Als Medikament in entsprechend hoher Dosis
verabreicht ist das radioaktive MIBG deshalb in der Lage, die Tumorknoten von innen zu bestrahlen
und damit ihr Wachstum einzudammen. Dabei wird das umliegende Gewebe aufgrund der geringen
Reichweite der wirksamen Strahlenanteile (Betastrahlung) nur gering beeintréchtigt. Dennoch kdnnen
Gefahren fur die Gesundheit durch andere, ebenfalls vom Medikament abgegebene Strahlungsanteile
ausgehen (Gammastrahlung). Diese Strahlungsanteile haben eine héhere Reichweite und Durchdrin-
gungskraft, so dass SchutzmalRhahmen fir die in der Nahe des Patienten tatigen Personen erforder-
lich sind. Dazu gehort eine zeitweilige Unterbringung auf einer speziell flr innere Strahlentherapie
eingerichteten Station (Radionuklid-Station).

Vorbereitung und Durchfithrung der Behandlung

Ihr Kind wird gemeinsam mit einer betreuenden Person auf der Radionuklid-Station aufgenommen.
Nach einer korperliche Untersuchung durch die Kinderarzte und einem Gespréach tber Krankenge-
schichte und Behandlungsablauf bekommen Sie auf der Station ein Zimmer mit zwei Betten zugewie-
sen. Die Station hat 7 Zimmer mit insgesamt 10 Betten. Die Zimmer sind mit Fernseher, Telefon,
WLAN und Bad ausgerustet, jedoch nicht speziell fur Kinder eingerichtet. Etwas Spielzeug und eine
Mini-Bibliothek sind vorhanden.

Das speziell angefertigte Medikament mit MIBG wird Ihrem Kind als Infusion tiber den bereits vorhan-
denen zentralen Katheter verabreicht. Zuséatzlich wird eine Dauerspulinfusion gegeben und die Jod-
Aufnahme der Schilddriise medikamentds mit Irenat-Tropfen unterdriickt. Die Radioaktivitat nimmt
dann in einem individuell verschiedenen Zeitraum von ca. 5-10 Tagen langsam wieder ab bis zu ei-
nem Grenzwert, ab welchem lhr Kind wieder in die Kinderklinik zuriickverlegt werden kann. Bis dahin
darf Ihr Kind die Station nicht verlassen und Sie dirfen auf Station i.d.R. auch keinen Besuch empfan-
gen.

Die noch vorhandene Radioaktivitat im Korper Ihres Kindes wird kontinuierlich auf der Station durch
eine automatische Anlage gemessen und durch den zustandigen Medizinphysikexperten online aus-
gewertet, u.a. um den Entlassungstermin zu ermitteln.. Fir spezielle padiatrische Probleme wéhrend
des Aufenthaltes auf der Radionuklid-Station ist ein Kinderarzt regelmé&Rig und auch kurzfristig er-
reichbar.
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Welche Nebenwirkungen sind fur das Kind zu erwarten?

Die MIBG-Therapie selbst ist im Vergleich zur Chemotherapie ausgesprochen nebenwirkungsarm.
Wahrend oder kurz nach der Infusion werden gelegentlich Ubelkeit und/oder Erbrechen (Wahrschein-
lichkeit 1 — 10%) beobachtet. Im weiteren Verlauf ist eine strahlenbedingte, zeitlich verzdgerte Beein-
flussung besonders der blutbildenden Organe moglich. Dies ist jedoch aufgrund der meist ohnehin
geplanten autologen Stammzelltransplantation zweitrangig. Bei ca. 1 von 10 Patienten entwickelt sich
eine Schilddriisenunterfunktion, die durch Gabe von Schilddriisenhormonen als Tablette unkompliziert
behandelt werden kann. Die méglichen Nebenwirkungen im Einzelnen sind:

héaufig (1-10%):

- zeitweilige Stérungen der Blutbildung (Leukozyten und Thrombozyten) mit méglicher Beein-

trachtigung der Infektabwehr und der Blutgerinnung
- Ubelkeit / Erbrechen,

selten (0,01-0,1%):

- dauerhafte Stérungen der Blutbildung (i.d.R. als kombinierter Effekt bei zusatzlicher Chemo-
therapie)

- Uberempfindlichkeitsreaktionen durch Benzylalkohol,

in Einzelféallen:

- Brust- oder Bauchschmerzen

- zeitweilige Blutdrucksteigerungen

- Hitzegefinhl

- schneller Herzschlag

- Uberempfindlichkeitsreaktionen bis hin zu anaphylaktoiden Reaktionen.

Was ist zum Strahlenschutz zu beachten?

Um |hre Strahlenbelastung als betreuende Personen gering zu halten, sollte die Betreuung auf mdg-
lichst viele Personen verteilt werden. Besonders in den ersten Tagen der Behandlung wére es sinn-
voll, statt der Eltern ein GroRRelternteil als Betreuer aufzunehmen und im Verlauf zu wechseln. Bitte
prifen Sie, ob ein solches Vorgehen in Ihrem Fall organisierbar ist.

Weiterhin sollte, soweit es die Pflege ermdglicht, der Aufenthalt in enger Nahe zwischen Kind und Be-
treuer zeitlich moéglichst knapp gehalten werden (Abstand ist der beste Strahlenschutz). Wann immer
moglich nutzen Sie die vorhandene Abschirmwand.

Haben Sie bitte auch Verstandnis dafiir, dass das Pflegepersonal sich nur fir die unmittelbar notwen-
digen Téatigkeiten im Patientenzimmer aufhalten soll.

Als betreuende Person werden Sie mit einem sofort ablesbaren Dosimeter ausgestattet, das zur Do-
kumentation der Strahlenbelastung dient.

Waéhrend des Aufenthaltes auf der Radionuklid-Station werden Sie und lhr Kind komplett mit Kleidung
versorgt, um eine Kontamination auRerhalb der Station zu vermeiden..

Fir die Abwasser-Entsorgung der Station gibt eine Abklinganlage. Im Gegensatz zu anderen Statio-
nen ist ein sparsamer Umgang nicht notwendig.

Wie hoch ist die Strahlenbelastung der betreuenden Personen?

Die konsequente Nutzung einer Bleiwand reduziert sich die Belastung um etwa 95 %. Eine zuséatzliche
Verdoppelung des Abstands reduziert die Belastung auf ein Viertel. Beachten sie diese Malinahmen,
mussen Sie mit einer Belastung von ca. 1 mSv (Millisievert) fir den gesamten Behandlungsverlauf
rechnen. Dieser Wert entspricht etwa der Halfte der naturlichen Strahlenbelastung pro Jahr oder einer
Rontgenuntersuchung des Schadels mit CT. Durchschnittlich stirbt jeder 4. Mensch, also 25 %, an
Krebs. Durch die Betreuung ihres Kindes wéachst ihr Risiko um 0,005 %.

Wie sind die Erfolgsaussichten der Behandlung?

Nach der Erfahrungslage aus verdéffentlichten Studien kann die mIBG-Therapie, wie auch die Chemo-
therapie, zur Verkleinerung und Inaktivierung von Neuroblastomgeschwiilsten beitragen. Die anteilige
Wirksamkeit im Vergleich zur Chemotherapie und zur autologen Stammzelltransplantation wird ge-
genwartig erforscht und ist noch nicht abschlieBend beurteilbar. Grundséatzlich ist die mIBG-Therapie
auch wiederholt anwendbar.

Sind Nachuntersuchungen ndétig?
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Im Zusammenhang mit der Ruckverlegung in die Kinderklinik wird eine Ganzkérperszintigraphie
durchgefiihrt ohne zusatzliche Gabe von radioaktiven Substanzen. Dazu muss |hr Kind fiir ca. eine
% bis ¥ Stunde mdoglichst ruhig unter einer Gammakamera liegen.

Wie muss man sich nach Verlassen der Radionuklid-Station verhalten?

Zum Verhalten nach dem Aufenthalt auf der Radionuklid-Station wird Sie der behandelnde Arzt indivi-
duell am Abschlu3 der Behandlung aufklaren.

Fragen zum Aufkldrungsgespréach:

Arztliche Anmerkungen zum Aufkldrungsgespréch:

Einwilligungserkldrung:

o Uber die geplante stationare Therapie mit J-131-MIBG wurde ich in einem Aufklarungsge-
sprdch mit Herrn / Frau ... ausfuhrlich informiert. Dabei
konnte ich alle mir wichtig erscheinenden Fragen Uber Art und Bedeutung der Behandlung,
Uber spezielle Risiken und mdgliche Komplikationen, tiber notwendig werdende Neben- und
FolgemaRRnahmen und ihre Risiken sowie Uber Behandlungsalternativen stellen.

o0 Ich habe keine weiteren Fragen, fihle mich gentigend informiert und willige hiermit nach aus-
reichender Bedenkzeit in die Therapiemalinahme ein. Mein Einverstandnis bezieht sich auch
auf wahrend der Behandlung notwendig werdende Neben- und Folgemaflinahmen.

Datum / Unterschrift Patient Datum / Unterschrift der Erziehungsberechtigten
(ab 6 Jahren, falls moglich)

Datum / Unterschrift weitere betreuende Person
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