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Willkommen in der Klinik fir Stammzelltransplantation!

Liebe Patientin, lieber Patient,

in dieser Broschire moéchten wir Sie Uber ,Ihren Weg durch die Stammzelltransplantation” infor-
mieren und begleiten und Ihnen nutzliche Ratschlage zur Vermeidung von Komplikationen oder
Tipps fur den taglichen Bedarf geben.

Die Stammzelltransplantation ist eine eingreifende therapeutische MaBnahme, die bei einer Viel-
zahl von Bluterkrankungen eine sonst nicht mehr zu erreichende Heilung bringen kann. Da der
Transplantation jedoch betrachtliche Risiken gegenuber stehen, bedarf es eines gut eingespiel-
ten Teams von Arzten, Pflegepersonal, medizinisch-technischen Assistenten, Psychologen, So-
zialarbeitern und Physiotherapeuten, die bei uns Uber eine langjahrige Erfahrung von Gber 2000
Transplantationen seit 1990 verfugen.

Neben der medizinischen Sachkenntnis ist der ,informierte Patient” fir den Behandlungserfolg
wichtig. Wenn Sie Fragen zu den Themen dieser Broschire haben, scheuen Sie sich nicht, Mit-
glieder unseres Teams direkt anzusprechen.

Weitere Informationen Uber unsere Klinik fir Stammzelltransplantation finden Sie auf unserer
Website www.kmt-hamburg.de.

. Mit besten GriiBen

lhr
Prof. Dr. med. Nicolaus Kréger

www.kmt-hamburg.de
info@bmt-hamburg.de



Liebe Patientinnen und Patienten

Liebe zukiinftige Patienten,

wir méchten Ihnen im Rahmen dieser Broschire ,Ihr Weg durch die Stammzelltransplantation®
einige Tipps geben, die uns auf ,unserem” Weg geholfen haben.

Herr Glnter Keim

Allogene Stammzelltransplantation
UKE, im Jahre 2006

Heute 74 Jahre alt

Frau Josephine Specht

Allogene Stammzelltransplantation
UKE, im Jahre 2009

Heute 20 Jahre alt

Unsere Tipps finden Sie in dieser Broschure unter ,Tipp von Patient zu Patient®.

Tel. 040-7410-54851
Fax 040-7410-53795
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Was ist eine Stammzelltransplantation? 1.

ei der Stammzell- bzw. Knochenmarktransplantation handelt es sich um eine Behand-

lungsmethode, bei der sogenannte Stammzellen, die fur die Produktion des Blutes verant-

wortlich sind, von einem Spender auf einen vorbehandelten Patienten Gbertragen werden.
Diese Stammzellen befinden sich im Knochenmark und kénnen durch Knochenmarkpunktionen
vom Spender gewonnen werden, so dass man dann von einer Knochenmarktransplantation
spricht.

Die Stammzellen kénnen aber auch, nach entsprechender Vorbehandlung, in das Blut ausge-
schwemmt werden und dann aus dem Blut gewonnen werden, so dass man von einer Blut-
stammzelltransplantation spricht.

Im Grunde genommen bezeichnen beide Worter dasselbe, so dass im Folgenden fur beide
Methoden von der Stammzelltransplantation gesprochen wird. Aus diesen Stammzellen ent-
stehen reife Blutzellen: rote Blutkérperchen (Erythrozyten), weiBe Blutkdrperchen (Granulozyten)
und Blutplattchen (Thrombozyten). Auch entstehen aus den Stammzellen neue Immunzellen, so-
genannte Lymphozyten. Die Ubertragung des Knochenmarks oder der Blutstammzellen erfolgt,
wie bei einer Bluttransfusion, direkt in die Vene.

Je nachdem, woher die Blutstammzellen stammen, unterscheidet man

autologe Knochenmark- bzw. Stammzelltransplantation: die Ubertra-
gung von Stammzellen, die dem Patienten selbst vor einer Hochdosis-
chemotherapie entnommen werden.

syngene Knochenmark- oder Stammzelltransplantation: die Transplanta-
tion von eineiigen Zwillingsspendern. Das ist eine seltene Konstellation. Da
eine eineiige Zwillingsgeburt nur bei jeder 300sten Geburt vorkommt, gibt es
eineiige Zwillingstransplantationen auch nur bei jedem ca. 300sten Patienten.
Durch diese vellige Ubereinstimmung von Spendern und Empféngern sind
die sogenannten transplantationsbedingten Komplikationen sehr gering.

allogene Knochenmark- bzw. Stammzelltransplantation: ein Spender, der
ahnliche oder gleiche Gewebemerkmale besitzt wie der Patient. Hier kann es
sich entweder um einen Geschwisterspender (HLA-idententische Geschwister-
transplantation) handeln, in seltenen Féallen kommen aber auch Verwandte,
wie Eltern oder Cousine/Cousin in Betracht.

Die meisten Patienten haben allerdings keinen passenden Familienspender,
so dass hier der Einsatz von sogenannten unverwandten Spendern notwen-
dig ist. Durch den Aufbau von sogenannten Fremdspenderdateien mit einem
weltweiten Spenderpool, gibt es derzeit weit Uber 18 Mio. registrierte Spen-
der. Dadurch ist es méglich, dass inzwischen fur fast 90 % der Patienten ein
passender unverwandter Spender gefunden wird.

Tel. 040-7410-54851
Fax 040-7410-53795



Stammzellgewinnung aus dem Knochenmark: Die Stammzellen werden
unter Narkose durch mehrfache Punktionen aus dem Beckenkamm rechts
und links entnommen. Die Nebenwirkungen einer solchen Knochenmark-
spende sind gering. Da es jedoch sehr schmerzhaft ist, wird sie unter Vollnar-
kose durchgefuhrt. Hierbei ist eine stationare Aufnahme fur zwei Tage erfor-
derlich.

Blutstammzellsammlung: Wenn die Blutstammzellen aus dem Blut gewon-
nen werden, muss der Spender zun&chst mit einem Wachstumsfaktor behan-
delt werden, damit die Stammzellen aus dem Knochenmark in das periphere
Blut ausgeschwemmt werden und dann mit einer sogenannten Leukaphere-
se aus dem Blut gewaschen werden. Diese Form der Stammzellgewinnung
dauert ca. 4 Stunden und kann ohne Narkose durchgefuhrt werden.

Die Stammzelltransplantation kann Patienten heilen, denen mit anderen Methoden nicht gehol-
fen werden kann. Die Mehrzahl der Transplantationen wird bei sogenannten akuten Leuk&mien
durchgefuhrt, bei denen mit groBer Wahrscheinlichkeit durch normale Chemotherapie keine
Heilung erzielt werden kann. Darlber hinaus werden Patienten mit anderen Diagnosen trans-
plantiert, wie Aplastische Anamie, Myelodysplastisches Syndrom, maligne Lymphome, chro-
nische Leukamie, Multiples Myelom, Myelofibrose und bei Kindern auch seltene angeborene
Defekte des Blutes oder Immunsystems bzw. des Stoffwechsels.

Die groBten Heilungschancen bei allen Transplantationsformen bietet die allogene Stammzell-
transplantation. Hier besteht die Wirkung auf die bdsartigen Blutzellen zum einen in der vor der
eigentlichen Transplantation durchgeflhrten Konditionierungsbehandlung, die entweder aus
Chemotherapie oder Bestrahlung oder der Kombination aus beidem besteht.

Diese Konditionierungstherapie hat den Zweck, moglichst viele bosartige Blutzellen abzutbten
und zugleich das Immunsystem des Patienten so zu reduzieren, dass das transplantierte Kno-
chenmark bzw. die transplantierten Stammzellen vom Spender nicht abgestol3en werden.

Der zweite und wahrscheinlich wichtigere Effekt auf die bosartigen Blutzellen ist ein Immun-
effekt durch die Abwehrzellen des Spenders, die sich auch im Stammzellprodukt befinden. Die-
se Reaktion der fremden Spenderabwehrzellen, auch Lymphozyten genannt, auf die bosartigen
Blutzellen, bezeichnet man als Spender-gegen-Leukamie oder Graft-versus-Leukemia-Reaktion.
Sie beruht darauf, dass die Spenderlymphozyten die bésartigen Zellen als fremd erkennen und
attackieren.

Das neue Immunsystem kann jedoch auch andere Zellen, die nicht bdsartig sind, angreifen,
z.B. Zellen der Haut, des Darmes oder der Leber. Dann spricht man von einer Spender-gegen-

www.kmt-hamburg.de
info@bmt-hamburg.de



Was ist eine Stammzelltransplantation?

Wirt-Reaktion (oder Transplantat-gegen-Wirt) oder Graft-versus-Host-Erkrankung (GvHD), einer
unerwinschte Nebenwirkung der Transplantation. Da man inzwischen weif3, dass dieser immu-
nologisch bedingte Effekt haupts&chlich fur die Heilung verantwortlich ist, konnte in den letzten
Jahren die Intensitat der vorgeschalteten Chemo- bzw. Bestrahlungstherapie deutlich reduziert
und weniger nebenwirkungsreich flr den Patienten durchgefthrt werden. Hier spricht man auch
von sogenannten Dosis-reduzierten oder Toxizitats-reduzierten Konditionierungsregimen.

Um die oben erwahnte Spender-gegen-Wirt-Reaktion méglichst unter Kontrolle zu behalten, muss
nach der Transplantation fur einen Zeitraum von ca. sechs Monaten ein Medikament genommen
werden, das das Immunsystem unterdrickt. Normalerweise arrangieren sich Spender und Emp-
fanger nach einigen Monaten, so dass man von einer Toleranz spricht und auf weitere Immunsup-
pression verzichtet werden kann.

Durch die starke Unterdriickung des Immunsystems wéhrend der Transplantation und das lang-
same Aufbauen des neuen Immunsystems nach der eigentlichen Transplantation, bedarf es
bestimmter VorsichtsmaBnahmen, um den Patienten vor Infektionen zu schitzen. Hier ist vor
allen Dingen die Isolation mit bestimmter Luftfilterung zu erwahnen, ein Uberwiegend keim-
armes Essen und entsprechende hygienische MaBnahmen bzw. medikamentdse Prophylaxe,
um das Infektionsrisiko zu senken.

Die Entlassung aus dem Krankenhaus erfolgt, wenn die
Funktion des neuen Knochenmarks nachweisbar ist, d.h.,
wenn die weien Zellen Normalwerte erreicht haben und so-
mit Infektionen besser abwehren kénnen.

Da das neue Immunsystem jedoch eine gewisse Zeit
braucht, um vollstandig aufgebaut zu werden, sind nach
der Entlassung gewisse VorsichtsmaBnahmen notwendig,
die Ihnen in dieser Broschure erlautert werden.

Auch mussen, zunachst in kurzfristigen, spater in gréBeren Intervallen, Besuche in der Ambu-
lanz stattfinden, um bei Komplikationen entsprechende MaBnahmen zu treffen und mogliche
Probleme, wie Spender-gegen-Wirt-Reaktion oder Infektionen méglichst frihzeitig zu erkennen.
Soist es in der frihen Posttransplantationsphase oft sinnvoll, dass die ambulante Betreuung von
unserer Spezialambulanz Ubernommen wird bzw. in enger Kooperation mit lhrem betreuenden
Hamatologen oder Hausarzt vor Ort durchgefahrt wird.

Die eigentliche Erholungsphase nach der Stammzelltransplantation ist unterschiedlich lang und
kann von wenigen Wochen bis hin zu einem Jahr und I&anger dauern.

Tel. 040-7410-54851
Fax 040-7410-53795



Interdisziplinare Klinik fiir Stammzelltransplantation
im UKE

1989 durchgeflhrt. Sie ist eine gemeinschaftliche Einrichtung fur Erwachsene und Kin-
der, d. h., hier werden sowohl Erwachsene als auch Kinder von einem interdisziplinéren
Team betreut.

Die Stammzelltransplantation im Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE) wird seit

Seit 2006 sind wir eine eigenstandige Klinik im Onkologischen Zentrum des UKE. Wir befinden
uns im Hubertus Wald Tumorzentrum (Gebaude 024) und haben im 6. Stock zwei Stationen mit
insgesamt 27 Betten, deren Umbau durch eine groBzlgige Spende der Deutschen Krebshilfe
unterstutzt wurde. Auf der ,Mildred-Scheel-Transplantationsstation” befinden sich die 14 Zimmer
mit filtrierter Luft, um Infektionen vorzubeugen.

Im 1. Stock befindet sich unsere Stammzelltransplantations-
Ambulanz. Unser Team besteht aus 15 Arzten und 41 Pfle-
| gekraften, die Sie 24 Stunden am Tag und 7 Tage in der Wo-
| che im Schichtsystem pflegen und medizinisch versorgen.

Erganzt wird das Team durch eine Stationsapothekerin, einen

1 | ‘»;,' _+ | Psychologen, eine Musiktherapeutin und eine Sozialarbeite-
|] w "\' 5 B rin, die fUr psychische und physische Unterstlitzung sorgen

X : i\ bzw. sich um sozialrechtliche Belange kimmern. Auch ein
Mikrobiologe nimmt regelmaBig an den Visiten teil.

Unsere Mitarbeiter in der Ambulanz

In unserem Labor arbeiten acht Wissenschaftler und zehn medizinisch-technische Assistenten,
die den hohen Qualitdtsanspruch der Stammzellprodukte und der Laboruntersuchungen garan-
tieren. AuBerdem findet in unseren Laboratorien intensive Forschung statt, und neue Erkenntnis-
se in der Forschung kénnen schnell zum Wohle der Patienten umgesetzt werden.

Unser Team arbeitet hoch professionell und verfugt Uber langjahrige Erfahrungen. So wurden in
unserer Klinik inzwischen weit mehr als 2000 Patienten transplantiert.
Wir sind nach dem européisch-amerikanischen Qualitatssiegel JACIE
zertifiziert, welches hdchsten internationalen Standard in der Stamm-
zellherstellung, Stammzellbearbeitung und der Stammzelltransplanta-
tion garantiert. Innerhalb des Onkologischen Zentrums besteht eine
enge Zusammenarbeit mit der II. Medizinischen Klinik, der Klinik fur
Strahlentherapie sowie dem Universitaren Cancer Center (UCCH).
Innerhalb des Universitatsklinikums bestehen Kooperationen mit
verschiedenen Kliniken und Instituten, um spezielle Probleme optimal
zu behandeln, die nach Transplantation auftreten: Institut fir Trans-
fusionsmedizin, Klinik far Augenheilkunde, Institut fur Mikrobiologie, Klinik fir Intensivmedizin,
Klinik far Nephrologie, Klinik fir Dermatologie, Interdisziplinare Klinik fur Endoskopie, Klinik fur
Neurologie, u. a..

AuBerhalb des Universitatsklinikums arbeiten wir eng mit zahlreichen hamatologischen Kliniken
und Praxen im norddeutschen Raum und gesamten Bundesgebiet zusammen. Damit wird eine
optimale Versorgung auch nach der Tranplantation erméglicht. Wir sind in zahlreiche internatio-
nale Organisationen eingebunden, insbesondere der European Group for Blood Marrow Trans-
plantation (EBMT).

Wenn Sie mehr Uber uns wissen méchten, besuchen Sie unsere Website: www.kmt-hamburg.de.

www.kmt-hamburg.de
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Vorstellung in der Ambulanz

Uber eine Stammzelltransplantation erfolgt in der Regel Uber einen ambulanten Besuch

D ie erste Vorstellung vor geplanter Stammzelltransplantation oder zur generellen Beratung
in der Stammzelltransplantationsambulanz.

Wichtig

Sie finden uns:

Stammezelltransplantationsambulanz

Gebdude O 24, 1. Stock, C1A, Anmeldung Raum 113
Offnungszeiten: Montag — Freitag, 08:00 —18:00 Uhr
Terminabsprache: +49-40-7410-58097

Der erste Besuch dient der Beratung und Aufkl&rung. Mit dem zustandigen Ambulanzarzt wer-
den Sie entweder allein oder mit Inren Angehdérigen ein Gesprach Uber den Ablauf der Stamm-
zelltransplantation, Heilungsaussichten, Risiken und moégliche Komplikationen fuhren. Erfah-
rungsgeman finden vor der Transplantation mehrere Gesprache statt.

Nach der Transplantation erfolgen in der Ambulanz die Nachsorge-Untersuchungen.

Muss ich mich sofort entscheiden?

Die Entscheidung Uber die Transplantation muss nicht &
sofort erfolgen. Wenn Sie Bedenkzeit bendtigen, um
sich gegebenenfalls auch mit Ihrer Familie oder anderen
Fachleuten zu beraten, sollten Sie sich die Zeit nehmen.
Dabei muss nur bedacht werden, dass wir Ihr Einver-
standnis bendtigen, bevor eine eventuelle Fremdspender-
suche eingeleitet werden kann (siehe Kapitel 4.)

Blick in die Anmeldung der Ambulanz

Wie geht es weiter?

Sollte die Transplantation fur Sie in Frage kommen, beginnt die Spendersuche. Der Arzt wird
nach Ricksprache mit Ihrem behandelnden Hamato-Onkologen entscheiden, ob bis zur
Transplantation weitere Therapien und / oder Verlaufskontrollen erforderlich sind und wo diese
erfolgen sollen.

Tel. 040-7410-54851
Fax 040-7410-53795



3. Vorstellung in der Ambulanz

Wie kann ich mich auf diesen ersten Termin in der Ambulanz vorbereiten?

Bringen Sie bitte verfugbare Krankenunterlagen (keine Réntgenbilder) mit. Wir bendtigen auch
Kontaktdaten Ihres Hausarztes, des behandelnden Hamato-Onkologen, von Angehorigen und
Freunden, die wir im Notfall benachrichtigen sollen. Wenn Sie bereits eine Patientenverfligung
haben, kénnen Sie diese auch mitbringen. Ein Uberweisungsschein ist ebenfalls notwendig.

Begleitpersonen lhres Vertrauens (Angehdrige, Freunde) kdnnen gerne bei den Gesprachen in
unserer Ambulanz anwesend sein.

Notieren Sie sich gerne Ihre Fragen, die Sie mit uns besprechen méchten.

Tipps von Patient zu Patient

»Fragen Sie alles, was Sie bewegt und fragen Sie auch, warum bei lhnen die Trans-
plantation durchgefiihrt werden soll.«

»Bringen Sie ruhig lhre engsten Vertrauten (Ehepartner, Partner, Familienmit-
glieder, Freunde) zum Gesprdch mit. Vier Ohren héren besser als zwei!«

»Machen Sie sich Notizen oder fiihren Sie ein Tagebuch.«

»Es ist sinnvoll, an den regelmdfig stattfindenden Patientenseminaren von der
Stammezelltransplantation teilzunehmen.«

»Eine positive Einstellung zur Transplantation hat uns sehr geholfen.«

www.kmt-hamburg.de
info@bmt-hamburg.de



Spendersuche

passenden Spenders. Ob ein Spender passend ist

oder nicht, entscheidet nicht die Blutgruppe, son-
dern sogenannte Gewebemerkmale, die HLA-Merkmale,
die letztlich die Vielfalt der Menschen ausmacht. Die HLA-
Bestimmung, sogenannte Gewebetypisierung, kann aus
dem Blut oder einen Wangenschleimhaut-Abstrich erfol-
gen.

D ie Voraussetzung fUr eine allogene Stammzelltransplantation ist das Vorhandensein eines

|

Da diese HLA-Merkmale vererbt werden und jeder “—ses
Mensch je ein Merkmal vom Vater und der Mutter erbt, :
haben leibliche Kinder eine Wahrscheinlichkeit von Unsere TransplantkoordznatorznFrau
1.4 (25%), dass sie untereinander passen. Passen Amtsfeld bei der Arbeit

sie nur zur Halfte, nennt man das ,haplo-identisch*.

Wir suchen fiir Sie den passenden Spender...

W Wir sind verantwortlich fur die Spendersuche und, falls ein
Spender gefunden wurde, fur die Beschaffung des Trans-
plantats. Wir suchen mit Hilfe der Spenderdateien weltweit
nach einem passenden Spender. Falls kein passender
Spender fur Sie gefunden werden kann, suchen wir welt-
weit nach passendem Nabelschnurblut.

Wir organisieren den reibungslosen Transport des Stamm-
zellprodukts vom Ort der Entnahme bis zu lhnen.

Frau Kasper, Transplantkoordinatorin,
bei der Spendersuche

Sie finden uns im Gebaude O 24, 2. OG, Zimmer 237,
Telefon: +49-40-7410-54852 und -58190, Fax: +49-40-7410-54678
E-Mail: amtsfeld@uke.de oder a.kasper@uke.de

Tipp von Patient zu Patient

»Im Bliro der Transplantkoordination kénnen Sie anrufen und sich auch nach der
Spendersuche erkundigen. Hier ist man immer freundlich und gibt lhnen bereit-
willig Auskunft.«

4.

Tel. 040-7410-54851
Fax 040-7410-53795



Vorbereitung fir die stationdre Aufnahme

marktransplantation gestellt. Durch eine intensive Spendersuche im Familienbereich bzw.

bei nicht passenden Familienspendern durch eine Fremdspendersuche, konnte fur Sie ein
geeigneter Spender gefunden werden. Jetzt beginnt die Vorbereitungsphase fur die stationare
Aufnahme. Vor der geplanten Aufnahme ist es notwendig, dass bestimmte Untersuchungen
durchgefuhrt werden. Diese sollen andere Erkrankungen, vorbestehende Organschaden und
andere Risikofaktoren ausschlieBen. Nach einem intensiven vorbereitenden und aufklarenden
Gesprach Uber die Moglichkeiten und Risiken der Transplantation plant Ihr Arzt in der Ambulanz
mit Ihnen zusammen die notwendigen Untersuchungstermine. Bestimmte Untersuchungen wer-
den in der Ambulanz durchgefuhrt, andere kdnnen auch durch heimatnahe Kollegen, z. B. lhren
Zahnarzt, ausgefuhrt werden.

I hre Arzte haben bei Ihnen die Indikation zur Durchfthrung einer Stammzell- bzw. Knochen-

Zu den notwendigen Untersuchungen gehort eine Vielzahl an Blut-
untersuchungen, durch die z. B. Einschrankungen der Nieren- und
Leberfunktion, vorangegangene Virusinfektionen und andere Auffal-
ligkeiten festgestellt werden kénnen. Damit Erkrankungen am Herzen
bzw. an der Lunge ausgeschlossen werden kénnen, ist es notwendig,
eine Echokardiographie, d.h., eine Ultraschalluntersuchung lhres Her-
zens und eine Lungenfunktionsprufung durchzufthren. Sollten durch
diese Anomalien z. B. UnregelmaBigkeiten festgestellt werden, kann es
in Einzelfallen notwendig sein, Sie zu einem Spezialisten zu Uberwei-
sen. Dieser kann dann ggf. mit weiteren abklarenden Untersuchungen
schwerwiegende Nebenerkrankungen ausschlie3en.

Weiterhin ist eine Untersuchung bei einem Zahnarzt mit stattfindender Réntgenpanorama-
Aufnahme notwendig. In Einzelfallen ist nach Absprache mit unserer Abteilung eine abgeschlos-
sene Sanierung lhrer Z&hne notwendig.

Eine Untersuchung bei einem Hals-Nasen-Ohren-Arzt wird ebenfalls durchgefuhrt. Bei bestimm-
ten klinischen Symptomen fertigt dieser ein Rontgen- bzw. ein CT-Bild Ihrer Nasennebenhdhlen
an, um akute bzw. chronische Entziindungen auszuschlieBen. Bei weiblichen Patienten schlieBt
sich ein Besuch bei einem Gynakologen an.

www.kmt-hamburg.de
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Stationarer Aufenthalt

Stammzelltransplantation einbestellen, um die vorliegenden Untersuchungsergebnisse

zusammenzutragen und bei Notwendigkeit speziellere Untersuchungen anzuschlieBen. In
den meisten Fallen wird zu diesem Zeitpunkt eine Knochenmarkpunktion durchgefihrt, um den
aktuellen Krankheitsstatus festzustellen. Bei bestimmten Krankheitsbildern ist die Durchfiihrung
einer Computertomographie- oder PET-Untersuchung notwendig.

Vor der geplanten stationdaren Aufnahme werden wir Sie nochmals in die Ambulanz der

Méannlichen Patienten kénnen vor der geplanten Transplantation die Moglichkeit der Spermien-
konservierung wahrnehmen. lhr Arzt wird mit lhnen diskutieren, ob dies in lhrem Fall sinnvoll
erscheint. Dies ist abh&ngig von der Anzahl und der Art Ihrer Vortherapien.

Bei bestimmten Krankheitsbildern ist im Rahmen der Konditionie-
rungstherapie, d.h., der vor der Transplantation durchzufihren-
den Chemotherapie, eine Ganzkérperbestrahlung notwendig. Um
Ihnen Ablauf und Risiken ausfuhrlich zu erklaren, ist ein zusatzli-
ches Aufklarungsgespréch in der Abteilung fur Strahlentherapie
notwendig. Diesen Termin organisieren fur Sie die Kollegen der
Stammezelltransplantation-Koordination und informieren Sie zeitnah.

Sind alle vorbereitenden Untersuchungen abgeschlossen und zeigen keine Auffalligkeiten,
erfolgt in Klrze die stationare Aufnahme.

In regelméaBigen Abstadnden findet ein Informationsnachmittag fur zuklnftige Patienten und
deren Angehdrige statt. Zu diesem Patientenseminar erhalten Sie eine schriftliche Einladung.
Die Teilnahme an dieser Veranstaltung ist freiwillig.

Sollten Sie wahrend der Vorbereitungsphase noch Fragen, Anregungen oder Bedenken haben,
sprechen Sie unbedingt Ihren betreuenden Arzt in der Stammzelltransplantationsambulanz da-
rauf an. Dieser wird sich nochmals die Zeit nehmen, mit lhnen Ihre Fragen zu diskutieren.

6.1  Tagesablauf

Sie befinden sich auf einer Station, auf der Patienten besonders beob-
achtet werden. Das bedeutet, dass viele Messungen und Kontrollun-
tersuchungen durchgefihrt werden. AuBerdem befinden sich in lhrem
Zimmer Uberwachungsgeréte, Infusionsgerate und ein Monitor.

Die Messungen werden lhnen vielleicht manches Mal lastig erschei-
nen, denn sie werden auch nachts durchgeflhrt, aber sie sind notwen-
dig. Lassen Sie sich dadurch nicht beunruhigen, diese Untersuchun-
gen dienen letztlich Ihrer Sicherheit.

Folgende Werte werden 4-stindlich ermittelt: Blutdruck, Puls, Sauer-
stoffsattigung und Temperatur. Das Gewicht wird 2-mal taglich ermittelt:
morgens und nachmittags.

Aufgrund der hochdosierten Chemotherapie ist es oft notwendig, dass wir eine Fllssigkeits-
bilanz wegen der hohen FlUssigkeitszufuhr durch die Infusionen errechnen mussen.

Tel. 040-7410-54851
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Wir untersuchen, ob Ein- und Ausfuhr ausgeglichen sind. Daher muss die Flissigkeitsmenge,
die ein- und ausgefuhrt wird, genau protokolliert werden. Diesbezlglich erhalten Sie von dem

Pflegepersonal genaue Anweisungen.

Die Morgenroutine

Das Pflegepersonal beginnt mit der Morgenroutine zwischen 7 und 9 Uhr. Wir fragen nach Ihrem
Befinden, Schmerzen, Ubelkeit etc., messen lhre Vitalzeichen und lhr Gewicht.

durchfthren.

die Infusionsleitungen angeschlossen.

Die Korperpflege ist nicht nur aus hygienischer Hinsicht taglich |

erforderlich, sie dient auch lhrem Wohlbefinden. AuBerdem zur
Vorbeugung von unerwinschten Hauterscheinungen, die durch
Klimaanlage, Chemotherapie oder Bestrahlung hervorgerufen
werden kénnen. Das kann zu trockener und rissiger Haut fuhren.

Beginnen sollten Sie morgens mit dem Duschen. AnschlieBend ist

es wichtig, sich einzucremen, um die Haut geschmeidig zu halten

und Rissen vorzubeugen. Wenn Sie Hilfe beim Eincremen beno-
tigen, z. B. fur den Rlcken, ist das kein Problem! Wenden Sie sich
bitte an das Pflegepersonal.

Die Mundpflege ist ein sehr wichtiger Punkt in Ihrem Tagesab-
lauf. Damit sollte eine Keimreduzierung in Mundhohle und Rachen
erreicht werden, die zwar eine Mundschleimhautentzindung nicht
verhindert, aber abmildernd wirkt.

www.kmt-hamburg.de
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AnschlieBend erfolgt die Blutentnahme aus dem zentralen Venen-
katheter (ZVK) und sie werden ,abgestdpselt.

Jetzt kdnnen Sie duschen, sich eincremen und die Mundpflege
Bettwasche wird taglich gewechselt. Wir empfehlen Ihnen, das Bett
selbst zu beziehen. Es ist ein gutes Bewegungstraining. Falls es
notig ist, helfen wir Ihnen selbstverstandlich dabei.

Nach der Koérperpflege kénnen Sie in aller Ruhe frihstlicken. An-

schlieBend wird der ZVK neu verbunden, und Sie werden wieder an

Jetzt kdnnen Sie sich ausruhen und auf die Visite warten.

Die morgentliche Hautpflege
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Durchfiihrung der Mundpflege

e Spulen sie zuerst Ihren Mund mit der Mundspullésung, die Sie auf der
Station bekommen.

e Nach dem Spulen erfolgt die Einnahme einer Suspension, die der Vor-
beugung von Pilzinfektionen in Mundhohle und Speiserthre dient.

e AnschlieBend empfehlen wir Ihnen die Lippen mit einer fetthaltigen Creme
zu pflegen.

Das Mundspulprogramm sollten Sie mindestens 4-mal t&glich nach den Mahizeiten und vor
dem Schlafen durchfthren.

Wichtig

Wenn |hr Thrombozytenwert (iber 50000/pl steigt, kbnnen Sie sich wieder wie
gewohnt die Zdhne putzen.

Ansonsten empfehlen wir lhnen eine neue und weiche Zahnbiirste. Aber bitte
putzen Sie sehr behutsam nur die Zdhne, um Zahnfleischbluten zu vermeiden.

Die Nasenpflege ist genauso wichtig wie die Lippenpflege. Die Nasenschleimhaut
ist sehr trocken, und wegen der geringen Zahl der Blutpldttchen kann es schnell zu
Rissen kommen, die dann bluten. Um vorzubeugen, benutzen Sie bitte mehrmals
taglich eine fetthaltige Nasenpflegecreme.

Bitte vermeiden Sie heftiges Schnauben der Nase, um Blutungen zu verhindern.

Auf die Nassrasur sollten Sie in der Zeit der Behandlung verzichten, denn die Gefahr
einer Blutung ist zu grofs. Sie kbnnen gerne auf die Trockenrasur ausweichen. Es
kann durchaus sein, dass lhre Haut auch darauf sehr empfindlich reagiert. Bei Fragen
wenden Sie sich bitte an das Pflegepersonal.

Die Nagelpflege bitte nur in Ricksprache mit dem Pflegepersonal vornehmen.
Denn nur bei ausreichender Thrombozytenanzahl dlirfen die Finger- oder FufSndgel
geschnitten werden. Als Alternative kénnen Sie eine Nagelfeile benutzen.

Wir méchten Sie darauf hinweisen, dass Sie Hautpflegemittel, wie Duschlotion,
Cremelotion, fetthaltige Creme fiir die Lippen- und Nasenpflege und das Mundspiil-
programm bei der Aufnahme auf der Station erhalten. Sie kénnen selbstverstdndlich
eigene Pflegeprodukte mitbringen, wie z. B. weiche Zahnbdirsten, milde Zahnpasta,
Gesichtscremes oder was Sie noch benétigen, um sich bei uns auf der Station wohl zu
flihlen! AufSerdem bekommen Sie von uns tdglich frische Handtticher und Waschlappen.

Tel. 040-7410-54851
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6.2  Der zentralvenose Katheter (ZVK)
ZVK - was ist das?

Ein zentralvendser Katheter (ZVK) ist ein Schlauch, meist mit mehreren sichtbaren Enden, der in
ein groBeres BlutgefaB gelegt wird und vor dem Eingang zum rechten Teil des Herzens endet.

Warum wird ein zentralvendser Katheter (ZVK) gelegt?

Ein ZVK wird gelegt, weil Sie in der Vorbereitung vor der Stammzelltrans-
plantation viele Medikamente gleichzeitig bendtigen, die nur so zusam-
men gegeben werden kénnen. Ebenso kann man bei Bedarf die kinst-
liche Ernéhrung (parenterale Erndhrung) Uber den Katheter geben. Die-
se Erndhrung wlrde die kleinen Venen, z. B. am Arm, viel zu sehr reizen.
Uber den ZVK werden wahrend lhres Aufenthaltes alle Medikamente
gegeben. Evtl. bendtigte Bluttransfusionen, aber auch die Blutentnah-
men erfolgen Uber den Zugang, so dass selten Blutentnahmen aus einer
Vene mit einer Kandle erfolgen muissen. Auch die Transplantation der
Stammgzellen erfolgt Uber den zentralventsen Katheter.

-

=

-

e
-
-
-
-

Im Isolierzimmer

Wann wird der ZVK gelegt?

In der Regel wird der Katheter an Ihrem Aufnahmetag gelegt, meist am Nachmittag. Im An-
schluss wird ein Réntgenbild der Lunge gemacht, um zu sehen, ob der Katheter richtig liegt. Ist
das gewabhrleistet, kann er benutzt werden.

Wie wird der ZVK gelegt?

Wir legen den ZVK meist in die Halsvene. Diese liegt oberflach-
lich und ist leicht mit einer Nadel zu treffen. Naturlich erhalten |
Sie vorher eine Lokalbetdubung, so dass Sie den eigentlichen
Einstich kaum merken. Uber diese Nadel wird dann ein Draht
eingelegt und die Nadel herausgezogen. Uber den Draht erfolgt
das eigentliche Einbringen des Katheters. Haufig benutzen die | &
Arzte ein Ultraschallgerat, um die BlutgefaBe genau zu sehen.
Uber die ZVK-Anlage werden Sie bei lhrer Aufnahme in Ruhe Ein Patient wurde mit dem ZVK
aufgeklart. versorgt

Kann ich mich mit dem ZVK und den Infusionen bewegen?

Ja, das geht. Damit Sie mehr Bewegungsfreiheit haben, werden die Infusionen mit dem ZVK
Uber eine lange (7 Meter) Infusionsleitung verbunden. Diese Leitung erméglicht es lhnen, sich
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ein wenig freier zu bewegen, auch wenn Sie gerade eine Infusion erhalten. Jedoch sollten Sie
aufpassen, dass Sie nicht Uber die Leine stolpern, besonders nachts.

Was passiert, wenn sich der Katheter entziindet?

Im Laufe des Aufenthaltes kann es passieren, dass sich der ZVK
entzindet. Meist merkt man ein Spannungsgefuhl oder Stechen
dort, wo der Katheter in die Haut geht. Wenn dies der Fall ist, ge-
ben Sie bitte dem Pflegepersonal Bescheid, damit der Katheter
Uberpruft werden kann. Sollte die Haut um den Katheter entzin- .
det sein, kann man versuchen, Uber die Gabe eines Antibioti- ==

kums die Entzindung zu stoppen. Manchmal, besonders wenn Patienten hohes Fieber haben,
muss der Katheter entfernt werden (gezogen werden). Dies ist viel einfacher als das Anlegen.
Ob Sie einen neuen Katheter bendétigen, hangt davon ab, ob weitere Medikamente dariber ver-
abreicht werden mussen oder ob Sie eine dauerhafte kinstliche Erndhrung bendtigen.

6.3 Konditionierung
Was ist eigentlich die Konditionierung?

Konditionierung ist die Chemotherapie oder kombinierte Strahlen-Chemotherpie, die direkt vor
der Transplantation durchgefuhrt wird. Je nachdem, welche Konditionierung ausgewahlt wird,
liegt die Dauer zwischen 5 und 12 Tagen.

Was ist das Ziel der Konditionierung?

Die Konditionierung hat die Aufgabe, die eigene Blutbildung auszuschalten und bdsartige Zel-
len zu vernichten. Zusatzlich wird das eigene Immunsystem funktionsunféhig gemacht, damit
die neuen Stammzellen besser anwachsen kénnen.

Die Chemotherapie besteht aus verschiedenen Medikamenten, die Sie Uber die Vene als Infusi-
on erhalten. Wegen einiger Medikamente ist es notwendig, dass wir lhre Blutdruckwerte, |hren
Puls und auch die Sauerstoffversorgung tUber einen Monitor tUberwachen. Manchmal ist beglei-
tend die Gabe zusétzlicher Medikamente oder Infusionen notwendig.

Es ist moglich, dass die Chemotherapie mit einer Ganzkdrperbestrahlung kombiniert wird.

Héaufige Nebenwirkungen der Konditionierung

e Ubelkeit, Erbrechen, Durchfall
e Schleimhautentztindung, besonders im Bereich des Mundes
e Haarausfalll
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Wichtig

Fur jeden Patienten wird ein individuelles Therapiekonzept erstellt, so dass dies nur
ein Uberblick sein soll. Details zu lhrer Therapie wird man Ihnen ausfiihrlich im Auf-
kldrungsgesprdch erldutern.

6.4 Transplantation

Im Gegensatz zu den tatsachlich im Kérper stattfindenden Prozessen ist die Ubertragung der
Stammzellen relativ unspektakular. Die Stammzellen werden in der Regel frisch zu Ihnen auf das
Zimmer gebracht und Uber einen Zeitraum von ca. 30 Minuten bis zwei Stunden Uber den ZVK
transfundiert. Sie suchen sich selbststandig den Weg in das Knochenmark, wachsen dort an
und nehmen ihre Arbeit auf.

Trotz des einfachen Vorgangs ist dieser Tag fUr viele Patienten ein ganz besonderer. Gerne kon-
nen lhre Angehorigen bei der Transplantation dabei sein. Zu lhrer Sicherheit Uberwachen wir Sie
wahrend der Transplantation mit Monitor und Blutdruckmessung.

Vor allem bei den Fremdspendertransplantationen haben die Zellen oft einen langen Weg hinter
sich. Sie werden in den Entnahmezentren am Vormittag des Transplantationstages oder am Vor-
tag entnommen und anschlieBend per Kurier von uns abgeholt. Die Transplantation kann daher
je nach Entfernung manchmal auch erst spat abends erfolgen.

6.5 Aplasie-Phase (Isolation)

Nach der Transplantation benétigen die neuen Stammzellen etwa 12 bis 14 Tage, bis sie voll
funktionstichtig sind. Da wahrend und nach der Chemotherapie das alte Knochenmark die
Blutbildung einstellt, fallen die Blutwerte ab und erreichen spatestens 5 bis 7 Tage nach Trans-
plantation ihren Tiefpunkt. Diese Phase, in der das alte Knochenmark nicht mehr und das neue
Knochenmark noch nicht funktioniert, wird Aplasie genannt.

Durch das Fehlen der Zellen entstehen verschiedene Pro-
bleme. Im Vordergrund steht die erhohte Infektionsgefahr,
so dass wir VorsichtsmaBnahmen ergreifen.

| IsolationsmaBnahmen (keimfreie Ern&hrung, Luftfiltration

der Station) sowie eine Infektionsprophylaxe mit Medika-
menten sollen Sie in dieser Zeit schitzen. Besucher sind
weiterhin gern gesehen, mussen allerdings Schutzkittel und
Mundschutz tragen.

Im Isolierzimmer

Der Thrombozytenabfall fuhrt zu einer gesteigerten Blutungsneigung, die sich z. B. in vermehr-
tem Nasenbluten oder Blutungen der Mundschleimhaut zeigt. Bei Bedarf erhalten Sie Thrombo-
zytenkonzentrate, um schwerwiegendere Komplikationen zu vermeiden.
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Koérperliche Schwéache kann Ausdruck eines Abfalls der roten Blutkor-
perchen sein. Wenn die Werte eine bestimmte Grenze unterschreiten,
erhalten Sie Erythrozytenkonzentrate.

6.6 Komplikationen nach Stammzelltransplantation
Frihe Komplikationen nach Stammzelltransplantation
Was ist damit gemeint? Dieser Teil der Broschire gibt Ihnen einen Uber-
blick Uber die Schwierigkeiten, die direkt nach der Transplantation bzw. Brian hat sein Lachen

in der frhen Phase (der Zeit auf der Stammzelltransplantations-Station) nicht verlernt
auftreten kénnen.

Wichtig
Nicht jeder bekommt jede Komplikation — und nichts davon muss passieren!

Wenn Sie Fragen zu diesen Problemen haben, zégern Sie nicht, die Arzte auf der Station bzw.
das Pflegepersonal zu fragen.

6.6.1 Entziindung der Mundschleimhaut (Mucositis)
Wie bemerke ich eine Mucositis?

Eine Mucositis kann mit einem brennenden Geflhl anfangen, ahnlich wie Halsschmerzen,
manchmal sieht man kleine weie Belege im Mund- und Rachenraum.

Haufig bemerkt man die Mucositis beim Kauen von Essen, beim Schlucken oder beim Trinken von
Séften (Fruchtsaure) oder Kohlensaure-haltigen Getranken (Wasser, Limonade, Cola).

Wie entsteht eine Mucositis und wann fangt sie an?

Durch die Chemo- bzw. Strahlentherapie werden die Zellen der Mundschleimhaut, des Magens
und des Darms angegriffen. Bakterien, die im Mund-Rachenraum vorkommen, kénnen dann
leichter eindringen und eine Entzindung verursachen. Bis sich die Schleimh&ute von der Chemo-
bzw. Strahlentherapie erholt haben, vergehen ca. 14 Tage.

Eine Mucositis beginnt haufig 3 bis 4 Tage nachdem man eine Chemotherapie bekommen hat.
Nicht alle unsere verwendeten Chemotherapien verursachen eine Mucositis. Bei der Aufklarung
Uber die Konditionierungstherapie werden die Arzte lhnen sagen, wie stark die zu erwartende
Mundschleimhautentzindung sein wird.
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Wie wird eine Mucositis behandelt?

Es gibt keine gezielte Therapie fur eine Mucositis. Wird diese Entzindung schmerzhaft, stehen
lhnen wirksame Schmerzmittel zur Verfigung. Es kann hilfreich sein, wenn Sie zusatzlich Eiswr-
fel oder ein Wassereis lutschen: die Kuhlung fuhrt zu einem Abschwellen der Mundschleimhaut
und einer leichten Besserung der Schmerzen. Die Mucositis heilt meist sehr rasch ab, wenn die
Leukozyten (weiBen Blutkérperchen) nach einer Transplantation angewachsen sind.

Was kann ich vorbeugend tun?

Es ist wichtig, eine sorgfaltige Mundhygiene zu betreiben! Bitte spulen
Sie regelméaBig, mindestens 4-mal am Tag, den Mund mit den Spull6-
sungen, die Ihnen das Pflegepersonal gegeben hat. Einige der Mittel &
haben einen ,komischen Geschmack®, aber je besser Sie spllen, des- -1\
to geringer ist die Chance, dass sich Bakterien im Mund festsetzen und
dann die Mundschleimhautentzindung verstarken.

6.6.2 Haarausfall Die Patientin bei der téig-
lichen Atemgymnastik

Warum fallen die Haare aus?

Die Haarwurzeln werden ebenfalls durch die Chemo- bzw. Strahlentherapie angegriffen, so dass

flr eine gewisse Zeit keine Haare nachwachsen. Naturlich besteht ein Gleichgewicht zwischen
Haarausfall und nachwachsendem Haar.

Wann fallen die Haare aus?
Die Haare fallen nicht an dem Tag aus, an dem Sie die Chemotherapie erhalten. Ungefahr zehn

Tage nach der Chemotherapie beginnen die Haare auszufallen. Sie fallen nicht gleichzeitig aus,
da nicht alle Haare zur gleichen Zeit wachsen.

Fallen die Haare immer aus?

In der Regel ja. Ausnahmen gibt es immer wieder, aber die meisten Behandlungspléne, die vor
einer Stammzelltransplantation benutzt werden, fuhren dazu, dass die Haare ausfallen.

Kann ich irgend etwas tun, wenn die Haare ausfallen?

Wenn Sie merken, dass Haarbuschel ausfallen bzw. der Kopf anfangt zu jucken, kénnen Sie das
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Pflegepersonal bitten, die restlichen Haare mit einem Langhaarschneider abzuschneiden. Sie
sollten die Haare in trockenem (nicht frisch gewaschenem) Zustand abscheiden lassen, dann
geht es leichter. Wenn Sie mochten, kénnen Sie dies natlrlich auch allein machen, achten Sie
bitte darauf, dass Sie sich keine Verletzungen zuflgen.

Wachsen die Haare wieder nach?

Ja! Allerdings benétigt das Zeit. Haare wachsen langsam, und bis sich die Haarwurzeln erholt
und ein Haar gebildet haben, vergehen ein paar Wochen. Ungeféhr drei Monate nach Trans-
plantation sind die ersten Zentimeter wieder da.

Was kann ich bis dahin tun?

Viele Patienten finden es ohne Haare unangenehm kihl am
Kopf. Neben einer Perlicke (Haarersatz) kann man aber auch
Tacher, Mutzen oder andere Kopfbedeckungen benutzen - je
nach Geschmack und Gefallen. Naturlich kénnen Sie diese
Dinge mit ins Krankenhaus und zu uns auf die Station brin- [ il ¥ !
gen. Bitte schutzen Sie sich vor intensiver Sonnenstrahlung.  Unser Pflegeteam hilft Ihnen gerne

6.6.3 Fieber
Fieber in der Zeit ohne Immunsystem (Fieber in Aplasie)

In der Zeit ohne Immunsystem, kurz vor der Transplantation und in der Phase ohne weil3e Blut-
kérperchen (Leukozyten), kann es schneller und leichter zu Fieber kommen. Fieber ist eine wich-
tige Information dafur, ob im Korper eine Entziindung vorhanden ist. Deswegen wird bei Ihnen
mehrmals am Tag und auch in der Nacht Fieber gemessen.

Sie haben Fieber — und nun?

Wenn Fieber aufgetreten ist, wird nach der Ursache geforscht. Um festzustellen, ob Bakterien
oder andere Krankheitserreger im Blut vorhanden sind, werden in der Regel sog. Blutkulturen
aus dem Venenzugang abgenommen - auch wenn es Nacht ist. Evil. kommen noch andere
Laboruntersuchungen hinzu. Im Anschluss kénnen Sie Medikamente erhalten, die das Fieber
senken. Ggf. sind auch andere Untersuchungen, wie Urin-/Stuhlstatus oder Réntgen- bzw. CT-
Untersuchungen notwendig. Achtung: von den meisten Medikamenten muss man schwitzen!
Zusatzlich werden Sie Medikamente gegen Bakterien oder Pilze erhalten bzw. diese Mittel wer-
den entsprechend verandert. Um Antibiotika genauer einsetzen zu kénnen, sind die oben be-
schriebenen Tests wichtig. Es ist immer einfacher, etwas zu behandeln, was man kennt und von
dem man weiB3, worauf es am besten anspricht.
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6.6.4 Akute Spender-gegen-Wirt-Reaktion (akute GvHD: aGvHD)

Wie entsteht eine ,,Spender-gegen-Wirt-Krankheit“? Die neuen Immun-
zellen der Spender erkennen die noch verbliebenden Blutzellen (z. B. Leu-
kamiezellen) als ,fremd” und bekéampfen sie. Dies nennt man ,Graft-versus
Leukaemia-Effekt” (GvL).

Die Immunzellen kénnen aber auch gesunde Teile des Patienten, wie z. B.
Zellen der Haut, des Darms oder der Leber als fremd erkennen und bekamp-
fen. Man spricht von dem ,Graft-versus-Host-Effekt* (GvHD) oder ,Spender-
gegen-Wirt-Reaktion®.

Eine geringe Spender-gegen-Wirt-Reaktion ist aber eher erwlnscht, weil da-
durch meist auch eine Graft-versus-Leukaemia-Reaktion ausgeldst wird.

Eine schwere GvHD will man jedoch vermeiden, weil sie gefahrlich ist.

Eine ,Spender-gegen-Wirt-Krankheit* kann dann auftreten, wenn die Stammzellen angewach-
sen sind und weiB3e Blutkérperchen produzieren. Da diese weien Blutkérperchen vom Spender
sind, kénnen sie den Korper des Patienten als ,fremd” erkennen und ihn angreifen. Das Risiko,
dass eine ,Spender-gegen-Wirt-Krankheit* auftritt, ist in den ersten 100 Tagen nach Transplan-
tation am groBten, besonders wenn die Medikamente, die das neue Immunsystem ,im Zaum
halten®, reduziert bzw. beendet werden.

Prinzipiell kann das neue Immunsystem jedes Korperteil als ,fremd*” erkennen. Besonders haufig
betrifft die Krankheit folgende Organe:

Rétlicher Ausschlag, evtl. juckend wie ein Sonnenbrand oder nach Brennnessel-
Kontakt.

Gelbfarbung der Augen (lkterus); in den Laborwerten sind die Leberwerte erhéht

Durchfall, flussig, z. T. wie Wasser, kann grdnlich verfarbt sein. Evtl. mit Druckgefuhl
direkt vor dem Stuhlgang

Um die Diagnose zu bestatigen, werden haufig ergédnzende Untersuchungen durchgefthrt, wie
z. B. die Kontrolle einer Hautprobe.

www.kmt-hamburg.de
info@bmt-hamburg.de



den Patienten empfindlicher und anfélliger fur Infek’uonen
machen.

Damit keine ,,Spender-gegen-Wirt-Krankheit* auftritt, erhalten Sie vorbeugend Medikamente, die
das neue Immunsystem ,im Zaum halten” (Immunsuppression). Besonders haufig werden dabei
folgende Medikamente benutzt: CyclosporinA, Tacrolimus,
MMF oder MTX. Alle diese Medikamente haben Neben- ‘; ¥ \ b
wirkungen, da sie das Immunsystem hemmen und somit

Sollte es dennoch zu einer ,Spender-gegen-Wirt-Krank- k _f. ,

heit* kommen, ist es haufig notwendig, das Immunsystem I o ¥ 8
zusatzlich zu hemmen. Zu diesem Zweck wird oft Corti- “"l
son verabreicht, entweder als Infusion oder als Tablette.

Manchmal werden noch andere Medikament eingesetzt, Unter den Arztenﬁndet ein reger
abhangig von Patient und Situation. Informationsaustausch statt

Wichtig: Nehmen Sie die verordneten Medikamente regelmaBig und zu den angeordneten Zeiten

ein! Bitte geben Sie dem Pflegepersonal Bescheid, wenn Sie sie aus irgendeinem Grund (Ubelkeit,
0. &.) nicht nehmen kénnen. Teilen Sie dem Pflegepersonal bzw. den Arzten alle Veranderungen mit!

6.6.5. Chronische Spender-gegen-Wirt-Krankheit (chronische GvHD, cGvHD)

Eine chronische GvHD tritt spater auf, meist bei Patienten, die auch eine akute GvHD hatten. Im
Vergleich zur akuten GvHD treten die Symptome langsamer auf und verschwinden auch deutlich
langsamer, deshalb der Name ,chronische” GvHD. Von einer cGvHD kdnnen alle Organe betrof-
fen sein, besonders haufig zeigt sie sich an

Haut: Die Haut ist nicht ger6tet, flhlt sich aber ,lederartig” an, haufig mit
einem Spannungsgefthl. In der Fachsprache nennt man dieses Bild ,Skle-
roderm®. Charakteristischerweise beginnt die cGvHD an einzelnen Stellen.
Wenn Sie solche Stellen bemerken, sprechen Sie lhren behandelnden Arzt an.

Augen: Das haufigste Symptom ist Juckreiz, Fremdkérpergefihl und z. T. ein
brennendes Gefuhl. Das kommt dadurch zustande, dass die Tranendriisen
durch die cGvHD angegriffen werden und die Augen nicht mehr gut genug
befeuchtet werden.

Mundschleimhaut: Einige Patienten beklagen ein Spannungsgefuhl im Mund-/
Rachenbereich. Es kdnnen kleine Risse an Mundwinkeln oder Lippen auftreten.
Die Wangenschleimhaut zeigt haufig eine leichte weilliche Zeichnung (wie ein
Netz), in schweren Féllen kdnnen auch kleinere Geschwure (Ulcera) entstehen.
Meist duBert sich eine cGvHD im Mund dadurch, dass man empfindlicher wird
beim Essen von scharfen und saurehaltigen Speisen (Safte, Kohlensaure).
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Genitalschleimhaut: Die Symptome sind bedingt durch Austrocknung der
Schleimhaute. Es kann zum Juckreiz, aber auch Brennen kommen. Wie bei der
Mundschleimhaut kann es zur Bildung von Geschwiren kommen (Ulcera).

Gelenke und Sehnen: Wenn eine cGvHD die Gelenke und Sehnen
betrifft, kommt es meist zu einer Einschrankung der Beweglichkeit. Die
Streckung bzw. Beugung fallt schwerer oder ist mit Schmerzen verbunden.

Darm: Ahnlich wie bei der akuten GvHD ist Durchfall das flihrende Symptom,
meist ist aber die Frequenz (Haufigkeit) nicht so hoch wie bei der akuten
Form. Oft berichten die Patienten Uber ein ,Unwohlsein-Gefuhl* im Bauch,
neue Nahrungsmittel-Unvertraglichkeiten und eine erhohte Stuhlgangs-
frequenz, gepaart mit flissigen Stuhlgangen.

Leber: Die cGvHD der Leber weist Ahnlichkeiten mit der akuten Form auf. Pa-
tienten bemerken zum einem den lkterus (Gelbfarbung der Augapfel) bzw.,
wenn der |kterus besonders ausgepragt ist, einen Juckreiz. Die Diagnose wird
aber vor allem durch die Leber-Laborwerte gestellt.

Es ist wichtig fur die Behandlung der ,Spender-gegen-Wirt-Erkrankung®, dass Sie mitteilen,
wenn Sie Einschréankungen oder neue Symptome an lhrem Korper feststellen. Nicht jedes An-
zeichen muss gleich eine ,Spender-gegen-Wirt-Erkrankung* sein, aber es ist wichtig, die Anzei-
chen genau zu beobachten. Dann kann schnell und gezielt reagiert werden. Behandelt wird die
chronische ,Spender-gegen-Wirt-Erkrankung®, ahnlich wie die akute Form, mit Medikamenten,
die das Immunsystem hemmen, jedoch ist die Behandlungsdauer haufig langer.

6.6.6 Intensivstation (ITS)

Infektionen oder eine Spender-gegen-Wirt-Krankheit kdnnen sehr schwer verlaufen, besonders,
wenn das Immunsystem noch ganz neu ist, der Mensch an sich aber durch die Vorbehandlung
nur noch wenige Kraftreserven hat. Wir verlegen Patienten auf die Intensivstation, wenn eine
Blutwéasche (Dialyse) durchgefuhrt werden muss, weil die Nieren schwer erkrankt sind oder eine
kunstliche Beatmung notwendig ist.
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Stationdrer Aufenthalt 6.

Kennen sich die Arzte und das Pflegepersonal dort mit Stammzell-transplantierten
Patienten aus?

Ja! Die Probleme und speziellen Anforderungen unserer Patienten sind auch auf den Intensiv-
stationen bekannt. AuBerdem werden Patienten, die auf einer Intensivstation liegen, taglich von
einem Arzt unserer Klinik visitiert. Er bespricht mit den Kollegen der Intensivstation bzw. dem
Pflegepersonal das weitere Vorgehen und die aktuellen Probleme.

Verlegung auf die Intensivstation — Fiir den Fall des Falles

e Bitte geben Sie bei lhrer Aufnahme und der Aufnahme auf Station eine
Telefonnummer von Angehoérigen und/oder Freunden an, die auf jeden
Fall informiert werden sollten.

e |hre Angehdrigen und/oder Freunde werden selbstverstandlich infor-
miert, wenn es notwendig sein sollte, dass Sie auf die Intensivstation
verlegt werden mussen.

Tipps von Patient zu Patient

»Der stationdre Aufenthalt dauert ca. 4 Wochen und kann einem manchmal sehr
lange vorkommen. Erschrecken Sie nicht vor den vielen Apparaturen - sie sind wichtig
fiir lhre Genesung. «

»Die eigentliche Stammzelltransplantation ist relativ unspektakuldr und dhnlich
wie eine Bluttransfusion. Aber: es ist ein wichtiger Moment. Und es ist beruhigend,
wenn lhr Partner oder ein enger Vertrauter dabei ist.«

»Fragen Sie die Arzte und das Pflegepersonal immer, wenn Ihnen etwas nicht klar
ist.«

»Versuchen Sie hdufig aus dem Bett zu kommen und in Bewegung zu bleiben. Und
beschdftigen Sie sich mit Dingen, die lhnen Spaf$ machen, z. B. Kartenspielen.«

»Lassen Sie Besuch nur dann kommen, wenn Sie es méchten.«

»Mir hat es geholfen, neben der Infusionstherapie méglichst immer etwas zu essen,
auch wenn es nur Kleinigkeiten waren. «
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Nach der Entlassung

ie Entlassung aus der stationaren Versorgung stellt einen wichtigen Schritt im Rahmen

der Stammzelltransplantation dar. Obwohl das neue Blutsystem angewachsen ist und

arbeitet, ist es noch sehr jung und einige VorsichtsmaBnahmen sind auch zu Hause not-
wendig, um den Transplantationserfolg nicht zu geféhrden.

7.1 Hygiene

Ihr Immunsystem ist besonders durch die Therapie stark geschwécht. Bakterien und Viren, aber
auch Pilze stellen fur Sie, viel mehr als fur andere Menschen, eine Gefahr dar.

Das Immunsystem kann zur Zeit der Entlassung schon wieder einige Keime abwehren, doch ist
es noch ziemlich schwach und kann schnell Uberfordert werden. Auch die Medikamente, die zur
Unterdrickung der Spender-gegen-Wirt-Reaktion notwendig sind, wie Sandimmun (Ciclosporin
A) oder auch Cortison, schwachen das Immunsystem zusatzlich.

Zu Hause mussen Sie etwas mehr als andere Menschen auf lhre Hygiene achten. Erst nach ca.
einem Jahr wird Ihr Immunsystem wieder ,zuverlassig“ arbeiten kénnen.

Es ist oftmals schwierig fur Patienten, ein ausgeglichenes Verhéltnis zur Hygiene zu bekommen,
denn die Bedingungen auf der Station waren extrem. Die Regeln, die Sie dort einhalten mussten,
sind fur Ihr Leben zu Hause kein MaBstab, denn das Spektrum der Keime ist zu Hause ein ganz
anderes als in einem Krankenhaus.

Offentliche Verkehrsmittel

Wahlen Sie o6ffentliche Transportmittel zu Zeitpunkten, an denen Busse und U-Bahnen nicht
voll besetzt sind oder besser noch: nehmen Sie ein Taxi oder einen Privattransport. Meiden Sie
Uberflllte Verkehrsmittel.

Partys, Feten und sonstige Festivitaten

Wenn Sie sich dazu in der Lage fuhlen, nehmen Sie gern an diesen gesellschaftlichen Akti-
vitaten teil. Bevorzugen Sie alkoholfreie Getré&nke. Es ist nichts dagegen einzuwenden, wenn
Sie sich gelegentlich ein Glas Wein, Sekt oder Bier génnen. Klaren Sie gegebenenfalls ab,
ob sich Ihre Medikamente mit Alkohol vertragen.

Konzertveranstaltungen / Kinobesuche
Bei Konzerten oder in Kinos wahlen Sie lieber einen Platz am Rande.

Wahlen Sie am besten |hnen bereits bekannte Restaurants, bei denen Sie sicher davon aus-
gehen koénnen, dass das Essen frisch und hygienisch zubereitet wird.
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In Badeanstalten herrscht immer ein feuchtes Milieu und somit eine Unmenge an Krank-
heitserregern (Bakterien und vor allem Pilze).

Gehen Sie in dem ersten Jahr nach Transplantation nicht in 6ffentlichen Badeanstalten und
Seen schwimmen. Dort kann es im Wasser Bakterien und andere Krankheitserreger geben,
die fur Sie eine Gefahr bedeuten wirden.

Bevor Sie zum ersten Mal wieder in die Sauna bzw. in ein Schwimmbad gehen, halten Sie
bitte RUcksprache mit Ihrem behandelnden Arzt.

Sexualitat gehort zum Leben dazu - auch zu Ihrem Leben nach Transplantation.

Jeder lebt seine eigene Sexualitat. Jeder hat andere Bedurfnisse. Teilen Sie sich innerhalb Ihrer
Partnerschaft Ihre gegenseitigen Bedurfnisse und Angste mit, denn diese kénnen jetzt anders
sein als vor der Transplantation. So kénnen z. B. Berlhrungen anders empfunden werden oder

das Lustgefuhl kann verandert sein.

Tun Sie all das, worauf Sie beide Lust haben - kiUssen, streicheln, mit dem Partner schlafen.
Gehen Sie aber vorsichtig und behutsam vor, denn bedingt durch die Chemo- und Strahlen-
therapie sowie durch die Knochenmark- / Stammzelltransplantation selbst kann es zu ver&nder-

ten Empfindungen kommen.

Nun noch einige Hinweise fiir Sie und Ihren Partner

Bei einem grippalen Infekt mit Schnupfen und Husten oder bei Herpes sim-
plex sollten Sie auf das Klssen verzichten.

Schleimhaute, vor allem an der Scheide, konnen vorerst trocken sein und so-
mit ein unangenehmes Gefuhl beim Geschlechtsverkehr hervorrufen.

Gleitmittel (Creme, pflanzliches Ol u. &.) kénnen unterstiitzen. Schleimhaute
an der Scheide kénnen gereizt sein. Bei heftigen Bewegungen kann es zu
Verletzungen und Blutungen kommen.

Beim Mann kann es vorUbergehend zu Erektionsstérungen, bei der Frau ent-
sprechend zu Libidoveranderungen kommen. Tritt bei der Frau ein weiBlicher
Ausfluss, Juckreiz und Brennen beim Geschlechtsverkehr auf, so kann es sich
hierbei um eine Pilzinfektion in der Scheide handeln: Bitte suchen Sie dann
Ihren Arzt oder Frauenarzt auf.

Mit hoher Wahrscheinlichkeit tritt als Folge der Bestrahlung und der Chemo-
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therapie Unfruchtbarkeit sowohl beim Mann als auch bei der Frau auf, aller-
dings kann man nicht von einer 100prozentigen Sicherheit ausgehen. Uber
die Lange des notwendigen Zeitraums halten Sie bitte RlUcksprache mit dem
Arzt aus der Stammzelltransplantationsambulanz.

Bei der Wahl der Methode flr Ihre Empfangnisverhtung gibt es verschiedene
Aspekte, die mit einem Arzt / Frauenarzt besprochen werden sollten.

Bei Fragen mochten wir Sie ermutigen, diese jederzeit einer vertrauten Person
aus dem Team zu stellen.

Wenn Sie nach Entlassung das Bediirfnis haben, ,fort“ zu wollen, bedenken Sie Folgendes:

In der ersten Zeit nach Entlassung gehen Sie zu engmaschigen Untersuchungen in die Stamm-
zelltransplantationsambulanz (Blutabnahmen, Thrombozytengaben usw.). Eine gréBere Reise
bietet sich daher noch nicht an. Finden die Ambulanztermine in gréBeren Abstanden statt, so
kénnen Sie Ihre Zeit dort verbringen, wo Sie sich wohl fuhlen. Suchen Sie sich ein Reiseziel aus,
von dem aus Sie gegebenenfalls schnell und bequem entweder Ihr Transplantationszentrum
oder ein anderes Krankenhaus, das mit stammzelltransplantierten Patienten vertraut ist, errei-
chen kénnen.

Wunschreisen in exotische Lander, z. B. Marokko, Agypten, Stidamerika u. &., sind grundsétzlich
moglich, aber nicht im ersten Jahr nach Transplantation.

Legen Sie in der Zeit nach Transplantation besonderen Wert auf Sauberkeit bei der Auswahl
Ihres Hotels.

Meiden Sie direkte Sonneneinstrahlungen. Es kann zu Hautreaktionen kommen. lhre Haut ist
wahrend der Transplantation beansprucht worden (Klimaanlage, eventuell Bestrahlungen, Che-
motherapie). Génnen Sie ihr etwas Zeit, damit sie sich erholen kann. Benutzen Sie eine Sonnen-
creme mit einem moglichst hohen Lichtschutzfaktor (mindestens Lichtschutzfaktor 20). Schit-
zen Sie Arme und Beine mit Kleidungssttcken.

Sie sollten Ansteckungen durch Infektionen und Kinderkrankheiten unbedingt vermeiden, da Sie
gegen diese moglicherweise keine Immunabwehr mehr besitzen. Nach einem Jahr sind wieder
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Impfungen maoglich. Sollten in Threm Umfeld Kinderkrankheiten auftreten, nehmen Sie bitte Kon-
takt zur Ambulanz auf.

Es gibt ein paar grundsétzliche Dinge, die Sie zu Hause beriicksichtigen sollten, damit Sie
sich nicht anstecken:

e Handewaschen: Haufig und sorgfaltig mit warmen Wasser und Seife, besonders, wenn Sie
von der Toilette kommen, Haustiere gestreichelt haben, rohes Fleisch berthrt haben, vom
Einkauf 0. & nach Hause kommen etc..

e Haustiere: Grundsatzlich spricht nichts dagegen, Haustiere zu haben. Nehmen Sie bitte
keine neuen auf und haben Sie keinen zu engen Kontakt mit dem Kot und Urin der Tiere.

e Putzen: Halten Sie die Wohnung normal sauber und lassen Sie sich dabei helfen. Desinfektion
istim Haushalt nicht notwendig. Entfernen Sie selbst bitte keine Pilzbelage in der Wohnung. Es
ist gegebenenfalls maglich, eine Haushaltshilfe Uber die Krankenkasse zu bekommen.

e Korperhygiene: Duschen Sie sich taglich oder waschen Sie sich grtndlich. Daflr ist kein
Hautdesinfektionsmittel nétig. Da die Haut empfindlich sein kénnte, ist es ratsam, eine haut-
freundliche Seife zu verwenden.

e Wasche: Wechseln Sie die Bettwésche einmal pro Woche und haufiger, wenn Sie stark schwit-
zen. Unterwasche sollten Sie taglich wechseln.

e Kiiche: Siehe Tipps zum Umgang mit Nahrungsmitteln (S. 32).

e Pflanzen: Uberlassen Sie die Pflege der Pflanzen im Garten und im Haus bitte anderen
Familienmitgliedern, denn in Blumenerde und im Blumenwasser befinden sich viele Keime,
die gefahrlich fur Sie sein kbnnen (Aspergillus).

e Mundschutz: Den Mundschutz brauchen Sie nur zu wenigen Gelegenheiten zu tragen. Er soll
Sie vor extremer Keimbelastung schitzen. Dies kann z. B. in Arztpraxen oder in 6ffentlichen
Verkehrsmitteln der Fall sein. Bitte versuchen Sie jedoch, 6ffentliche Verkehrsmittel in den
ersten sechs Monaten nach der Knochenmark- / Stammzelltransplantation ganz zu meiden.

Im Mundschutz selbst kbnnen sich sehr leicht Keime vermehren, denn durch die Atemluft ent-
steht ein feuchtwarmes Milieu, in dem sich Keime ,wohlfihlen®. Bitte wechseln Sie den Mund-
schutz daher stindlich. An der ,frischen Luft* und in Wohnungen brauchen Sie keinen
Mundschutz zu tragen. Wenn Sie sich gut genug fuhlen, einen Einkaufsbummel zu machen
oder in ein Restaurant zu gehen, brauchen Sie dort auch keinen Mundschutz zu tragen. Ver-
meiden Sie jedoch gréBere Menschenansammlungen.

In der Ambulanz wird Thr Immunsystem regelmaBig kontrolliert. Fragen Sie Ihren behandelnden
Arzt, wann die MaBnahmen bei Ihnen gelockert werden kénnen.
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Nach der Entlassung

Zusammengefasst nochmals die wichtigsten VerhaltensmaBnahmen

e Wenn Sie sich mit vielen Menschen in einem Raum befinden, setzen Sie zu lhrem eigenen
Schutz immer einen Mundschutz auf.

e Meiden Sie hustende und schnupfende Menschen. Setzen Sie ggf. einen Mundschutz auf.
e Meiden Sie feuchte Rdume wie z. B. Schwimmbader, Saunen u. &..
e Achten Sie auf eine normale Hygiene.

e Muten Sie sich nicht zu viele Anstrengungen zu. Ihr Kérper wird lhnen oft von alleine sagen,
was gut fur Sie ist. Nehmen Sie diese Signale wahr.

7.2 Erndhrung

Die keimarme Ern&hrung erscheint nach der Transplantation fir viele Patienten zun&chst schwie-
rig und unUbersichtlich. Hier ein paar einfache Grundregeln, deren Einhaltung bereits eine gute
Basis bilden.

Erlaubt

e st alles, was gekocht/gebacken bzw. gut durcherhitzt wurde.

e st Obst und Gemuse, das geschéalt oder gepellt werden kann.

e sind Lebensmittel aus Glas, Dose oder TiefkUhlschrank (frisch gedffnet/zubereitet).

Wichtig

Mahlzeiten immer direkt vor dem Verzehr zubereiten

Angebrochene Lebensmittel nicht ldnger als 48 Stunden aufbewahren
Lieber kleine Portionen kaufen

Auf gute Kiihlung/Lagerung der Lebensmittel achten

Haufig gestellte Fragen zur Ernadhrung

Darf ich Alkohol trinken? Solange Sie starke Medikamente wie Immunsuppressiva erhalten,
sollten Sie keinen Alkohol trinken, da er Ihre Leber unnétig belastet.

Darf ich Salat essen? Keinen frischen Salat! Salat aus geschalten Gurken, Mais aus der Dose,
gekochten grinen Bohnen oder gehduteten Tomaten ist erlaubt. Kurz gesagt, geschalte oder
gekochte Gemuse jeder Art durfen verzehrt werden.
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Nach der Entlassung 7.

Wie ist es mit Niissen? Ganze Nusse sind nach Transplantation verboten, z. B. in Schokolade,
Geback, Studentenfutter. Sind die NUsse verarbeitet und wurden gut durcherhitzt (mitgebacken
auf/im Kuchen), durfen sie verzehrt werden.

Sind Marzipan oder Nutella erlaubt? Fur Marzipan werden Nusse roh verarbeitet, deshalb ist
es nach Transplantation verboten. Nutella (oder eine andere Nuss-Nougat-Creme) ist erlaubt,
sofern sie nicht I1&nger als 48 Stunden geoffnet ist. Wahlen Sie kleine Verpackungen.

Wie sieht es mit Musli aus? Musli ist erst einmal verboten.
Erlaubt sind Cornflakes, &hnliche Produkte oder gekochte
Haferflocken.

Darf ich zu McDonalds oder eine Pizza bestellen? Pom-
mes Frites aus den groBen Ketten sind erlaubt. In kleineren
Imbissbuden wird evtl. altes Fritierfett benutzt. Das sollten
Sie meiden. Burger ohne Salat und Mayo bestellen. Pizza
sollte noch einmal hei3 gemacht werden.

Blutentnahme in der Ambulanz

Wie verhalte ich mich im Restaurant? Auch hier gilt: Alles, was ordentlich erhitzt worden ist,
ist erlaubt. Im Zweifelsfall um erneutes Erhitzen bitten. Salate, besonders vom Buffet, sind zu-
nachst verboten.

Tipps von Patient zu Patient

»Am Anfang ist zu Hause alles ungewohnt. Manche Sachen fallen einem schwer
- woran man sich gewéhnen muss.«

»Das viele Trinken (2-3 Liter) fdllt schwer, ist aber wichtig!«
»Trauen Sie sich ruhig, mehr Bewegung an der frischen Luft zu machen.«

»lch war zum Beispiel rudern, obwohl meine Kraft dafiir nicht ganz ausreichend
war.« (Frau Specht)

Nachfolgend eine Liste, die lhnen die Wahl der richtigen Nahrungsmittel erleichtern soll.
Bei Unsicherheiten helfen Ihnen gerne unsere Ernahrungsberaterinnen vor der Entlassung oder
spater in der Ambulanz.

Weitere Hinweise bzgl. der Ernahrung finden Sie in unserer Broschure ,,Kleine Erndhrungsfibel.
Fiir Patienten nach allogener Stammazelltransplantation im Universitdtsklinikum Hamburg-
Eppendorf - Mit leckeren Rezeptideen®, die Sie auch als PDF auf unserer Website finden. Oder
fragen Sie das Pflegepersonal auf der Station nach der handlichen kleinen Fibel.
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Lebensmittel-
gruppe
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Geeignete
Lebensmittel

Limonaden (Cola, Fanta, Sprite...)

Obst- oder Gemusesafte aus Flaschen/Tetrapaks
Mineralwasser mit Kohlensaure

Tee/Kaffee mit kochendem Wasser zubereitet
Alkoholfreies Bier, auBer Weizenbier
Pasteurisierte Milch/Milchprodukte/Naturjoghurt
Milchmixprodukte

Butter, Buttermilch

Hartk&se, z.B. Bergkase, Emmentaler, Parmesan
Halbfester Schnittkase

Pasteurisierter Schafskase

Frischkase

Alles nicht langer als 48 Stunden gedffnet!
Selbstzubereitete Suppen (klare Suppen/Creme-
suppen)

Instantsuppen mit Kochzeit Uber 5 Minuten
Fleisch und Fisch, durchgebraten, gekocht oder
gegrillt

Aufstrich aus Dosen, Wirstchen aus der Dose
Frischwurst zum Verzehr am gleichen Tag
Salami/Schinken auf Pizza

Hartgekochte Eier

Eier in Kuchen/Pfannkuchen/Omlette/Auflaufen,
gut durcherhitzt

Reis, Kartoffeln oder Kartoffelplree
Teigwaren (Nudeln...)

Frisches Obst und Gemuse, gut geschélt und
entkernt

Obst-/Gemusekonserven oder Tiefkthlkost
Gekochte Salate

Brot, frisch vom Béacker oder abgepackt
Brotchen vom gleichen Tag/Aufbackbrétchen
Pizza

Trockene Kekse/Schokoladenkekse (ohne Nusse)
Trockener Kuchen

Honig, Marmelade

Pudding

Bonbons, Gummibarchen

Abgepacktes Eis

Salzgebéack (gesalzene Chips, Salzstangen)
Schokolade ohne Nusse

Ungeeignete
Lebensmittel

Alle alkholischen
Getranke

Leitungswasser ohne
Filter

Nicht pasteurisierte
Milch

Weichkéase
(Camembert, Brie...)

,HeiBe Tassen"

Fleischsalate

Rohes Fleisch/Fisch/
Sushi

Heringe 0.4.

Rohe Eier, Spiegeleier,
weiche Eier, Eiersalat
Tiramisu

Mayonnaise

Pfirsiche/Nektarinen
Blattsalate

Beeren (Erdbeeren,
Heidelbeeren...)

Sahnetorte, Obst-
kuchen, NuBtorten

Eis aus dem StraBen-
verkauf

Rosinen, Nusse,
Trockenfrichte, Musli



Ambulante Nachsorge

licher Betreuung bleiben. Die Kontrolluntersuchungen in unserer Ambulanz erfolgen am

Anfang nach Entlassung in kirzeren (ein- bis zweimal pro Woche) und im Verlauf in 1an-
geren Abstanden. Anfanglich richtet sich die Haufigkeit der Vorstellung nach Ihrem Befinden,
moglichen Komplikationen und der eventuellen Notwendigkeit von Bluttransfusionen.

N ach der Transplantation sollten Sie regelmaBig und lebenslang unter spezialisierter arzt-

In der Regel erfolgt die Nachsorge-Behandlung in unserer
Ambulanz. Bei weiter Anreise kann sie auch in enger Abstim-
mung mit Ihrem behandelnden Hamatologen wohnortnah er-
folgen.

Photopherese-Therapie in der
Ambulanz

Bei den Nachsorge-Untersuchungen werden durch Gesprache, kérperliche Untersuchungen,
Blutuntersuchungen und manchmal auch Knochenmarkpunktionen und Réntgenuntersuchun-
gen der Verlauf der Transplantation und moégliche Komplikationen verfolgt.

Meilensteine der ambulanten Nachbehandlung nach Transplantation

Nach einem Monat: Erste Kontrolluntersuchung mittels Knochenmarkpunktion
oder Réntgenuntersuchung.

Nach drei Monaten: Beginn des Ausschleichen der Immunsuppression, falls
keine GvHD vorhanden ist.

Nach sechs Monaten: Ende der Immunsuppression, falls keine GvHD vor-
handen ist. Kontrolle der Impftiter. Planung der Impfungen mit Totimpfstoffen.
Kontrolle der Lungenfunktion.

Nach 12 Monaten: Ende der Prophylaxe mit Aciclovir und Cotrim forte
(oder Wellvone oder Pentamidine). Kontrolle der Lungenfunktion, Herz-
Ultraschall, Knochendichtemessung.

Nach zwei Jahren: Ggf. Durchfihrung der Impfungen mit Lebendimpfstoffen.

Ausfuhrlichere Informationen tUber den individuellen Ablauf Ihrer Nachsorge-Behandlung finden
Sie im Heft , Meine Nachsorge nach Stammzelltransplantation”, das lhnen bei der Entlassung
von der Station ausgehandigt wird.

Mehr Informationen Uber das ,Leben nach Stammzelltransplantation® finden Sie auf unserer
Website www.lena-kmt.de.
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Q.

Psychologische und sozialrechtliche Aspekte

keinen nachhaltigen Erfolg hatten. Diese Hoffnung ist wichtig und wird lhnen helfen, Unan-

nehmlichkeiten und Belastungen der Stammzelltherapie auszuhalten und zu bewéltigen.
Eine gute Vorbereitung auf die Behandlung sollte Ihnen daher die begriindete Hoffnung auf ein
,neues Leben" nach der Transplantation geben. Sie sollte aber auch eine realistische Ausein-
andersetzung mit den maglichen Risiken und Komplikationen erméglichen. Das Wissen um die
Gefahren kann lhnen helfen, schwierige Situationen zu ertragen und, soweit méglich, aktiv an
den vor lhnen liegenden Behandlungsschritten mitzuwirken.

Eine Blutstammzelltherapie bietet neue Hoffnung auf Heilung, wenn andere Behandlungen

Durch Medien, Gespréche in lhrem Bekanntenkreis, aber
auch durch die Gesprache mit unseren Arzten und Arztin-
nen kénnen Sie so viele Informationen Uber die Stammzell-
therapie erhalten, dass die Verarbeitung und Bewertung
der Informationen schwer fallen und Sie sich manchmal
wie erschlagen fuhlen kénnen. Versuchen Sie, sich auf die [
Informationen zu konzentrieren, die Sie wirklich bendtigen
und auf die Sie sich verlassen kénnen. Jeder hat dabei ein
unterschiedliches InformationsbedUrfnis: Manche Patienten
mochten Uber alle Einzelheiten genau aufgeklart werden, Besprechung im Behandlungsraum
fur andere reichen die wichtigsten Informationen. Sie wer-

den selbst am besten einschatzen kénnen, was fir Sie das richtige MaB ist.

Versuchen Sie herauszufinden, wie Sie die Zeit bis zur Aufnahme sinnvoll nutzen kénnen. Wol-
len Sie bis zur Aufnahme berufstatig bleiben oder vielleicht noch einmal wegfahren, jemanden
besuchen oder Urlaub machen? Gibt es wichtige termingebundene Aufgaben und Verpflichtun-
gen, um die Sie sich noch vor der stationaren Aufnahme kiimmern sollten und die Sie wahrend
der Behandlung Uberfordern kénnten?

Zur Vorbereitung auf die Behandlung sollten Sie versuchen, eine realistische Vorstellung von
den Bedingungen auf der Station zu bekommen. Am besten sehen Sie sich die Station nach
Absprache einfach mal an. Uberlegen Sie, welche persénlichen Dinge Ihnen helfen kénnen, sich
in IThrem Krankenzimmer heimischer zu fuhlen. Sie kénnen kleine Gegenstande, Blcher, Fotos,
Bilder und Unterhaltungsmedien mitbringen.

Auf der Station kénnen Sie Computer, Spielkonsolen und dazu passende Spiele sowie DVDs
ausleihen, Sie kénnen aber auch eigene Gerate mitbringen und nutzen. Uber das Patiententer-
minal an Ihrem Nachtisch kénnen Sie das Internet nutzen. Sie sollten schon vor der Aufnah-
me Uberlegen, womit Sie sich gut beschaftigen konnen. Da Sie sich zeitweilig sehr mtde und
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schwach fuhlen werden, sollten Sie auch an einfache Dinge denken. Nehmen Sie sich nicht zu
viel vor, damit Sie nicht enttauscht sind, wenn Sie weniger als erwartet ,schaffen”. Uberlegen
und besprechen Sie, wer Ihre engsten Begleiter wahrend lhres Aufenthaltes auf der Station sein
sollen, wie haufig und wie lange Sie Besuch haben wollen und wer die Besuche koordiniert.

Viele Patienten und auch Angehdrige flhlen sich sicherer, wenn sie vor der station&ren Aufnah-
me fUr Notsituationen vorgesorgt haben und Vollmachten zur Abtretung von Entscheidungs-
befugnissen und zur Ubertragung wichtiger Angelegenheiten ausgestellt haben.

Die vom UKE herausgegebene Broschure ,Vorsorge fur den Fall einer schweren Erkrankung*
enthélt die wichtigsten Informationen zur Vorsorge. Die Broschire, die Sie kostenlos von uns
erhalten kénnen, ist verstandlich formuliert und enthélt Bei-
spiele fur Vorsorgevollmachten, Betreuungsverfiugungen
und Patientenverfigungen. Sie kann lhnen helfen, dies oft
nicht leicht fallende Thema zu Uberdenken und mit Ihren
Angehorigen zu besprechen. Falls Sie in diesem Zusam-
menhang Fragen haben oder Unterstitzung bendtigen, |
beraten die Arzte und das psychosoziale Team der Klinik #
Sie gern. Wenn Sie verbindliche Erklarungen zur Vorsorge
unterzeichnet haben, sollte eine Kopie der Dokumente in
Ihrer Krankenakte bleiben, damit das Behandlungsteam Wichtig fiir die Gesundung ist auch ein
Uber Ihre Entscheidungen informiert ist und in Inrem Sinne  gutes Arzt-Patienten-Verhdiltnis
handeln kann.

Nehmen Sie Kontakt zu ehemaligen Patienten auf! Kaum jemand kann Ihnen Uberzeugender
schildern, was Sie auf der Station ,tatsachlich® erwartet. Wir kénnen lhnen Kontakte zu ehe-
maligen Patienten vermitteln. Sie kdnnen sich aber auch direkt an die ,Sherpas®, einer Gruppe
ehemaliger Patienten, wenden (s. Kapitel 12, Seite 45).

Die Vorstellung, von Fremden abhangig zu sein, unabhéangig davon, wie kompetent sie sind, ist
fUr viele Patienten sehr bedrohlich und beunruhigend. Auch die Abhangigkeit von medizinischen
Geréaten und die Einschrankung lhrer Bewegungsmaoglichkeiten kénnen sehr belasten und den
Eindruck entstehen lassen, vom Rest der Welt und von normalen Kontakten abgeschnitten zu sein.

Viele Patienten verspiren unter diesen Bedingungen Unruhe, Angst, Hilflosigkeit und Arger,
die durch Medikamente verstéarkt oder ausgeldst werden kdénnen. Diese emotionalen Reakti-
onen, die vor allem in der Zeit der Isolation auftreten, sind ganz normal und werden von vie-
len Patienten geteilt! Dabei kénnen viele Befurchtungen durch unzutreffende oder unklare
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Vorstellungen Uber die Behandlung entstehen. Wenn Sie sich fragen: ,Was war eigentlich mit
dem Satz des Arztes wahrend der Visite gemeint?* oder: ,Welches Medikament habe ich da
eigentlich gerade bekommen?*, z&gern Sie nicht, bei Arzten oder Pflegepersonal nachzufragen.
Wenden Sie sich auch an den psychosozialen Dienst - wir kennen gute Moglichkeiten, Ihnen zu
helfen, mit diesen Geflihlen umzugehen und sie zu bewaltigen. Darlber hinaus kénnen lhnen
Medikamente helfen, seelische Belastungen leichter zu ertragen.

Sie sollten Uber Rickschlage wahrend der Behandlung nicht allzu enttauscht sein, denn die
Genesung verlauft oft wie eine Achterbahnfahrt: Einen Tag fuhlt man sich besser und hofft, dass
es so weiter geht, aber der n&chste Tag kann schon neue Schwierigkeiten
bringen. Vertrauen Sie darauf, dass sich lhre gesundheitliche Situation auf
langere Sicht verbessern wird und dass viele Patienten Uberrascht sind, wel-
che Kréfte Sie entwickeln kénnen, wenn es darauf ankommt.

Besonders bei einem wechselhaften Verlauf, aber auch wenn es Ihnen Uber-
N wiegend gut geht, kdnnen Wartezeiten psychisch sehr belastend sein: War-
g ten auf das Anwachsen der Spenderzellen, die Normalisierung der Blutwer-
te und schlieBlich auf die Entlassung. Viele Patienten sind enttauscht, wenn
Auch ,, Papierkram* sie merken, wie lange sie warten mussen, bis sie wieder zu Kraften kommen.
wird im Sekretariat  Seien Sie geduldig mit sich selbst und versuchen Sie, sich kleine Schritte
erledigt vorzunehmen und einen Schritt nach dem anderen zu gehen.

Schlafstérungen kennen fast alle Patienten auf unserer Station. Sie wachen immer wieder auf,
kénnen nicht durchschlafen und fuhlen sich mide und abgeschlagen. N&chtliche Routinekon-
trollen und das Piepen der Infusionsgerate, wenn die Infusion beendet ist oder UnregelmaBig-
keiten auftreten, stéren lhren Schiaf.

Manche Patienten werden von beunruhigenden Traumen geplagt. Quélen Sie sich nicht mit dem
Gedanken, dass es lhnen schaden konnte, nachts nicht schlafen zu kénnen. Holen Sie den
Schlaf so gut es geht tagstber nach! Versuchen Sie, wann immer es lhr Gesundheitszustand
zulasst, das Bett zu verlassen und sich etwas zu bewegen. Wenn Sie schlecht schlafen kénnen
oder unter beunruhigenden Traumen leiden, sprechen Sie das Behandlungsteam an, denn es
gibt Medikamente und psychologische Methoden, die Ihre Schlafqualitat verbessern kénnen.

Fur viele im Verlauf der Stammezelltransplantation auftretenden sozialen Probleme gibt es Hilfen,
die die Rentenversicherung, Krankenkassen, Versorgungs- und Sozialamter unter bestimmten
Voraussetzungen gewahren. Im Folgenden mochten wir Sie Uber Ihre Rechte und Uber Hilfs-
moglichkeiten informieren und Ihnen bei Bedarf bei der Beantragung von Sozialleistungen oder
anderen Zuwendungen helfen. Fur alle Fragen stehen wir Ihnen gern auch in persénlichen Ge-
sprachen zur Verfugung.
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Wenn Sie nicht aus Hamburg kommen und wlnschen, dass Angehdorige in der N&he der Klinik
Ubernachten, kénnen wir Ihnen eine Liste mit Appartements, Pensionen und Hotels geben, die
in der Nahe der Klinik liegen. In besonderen Féllen kann auch eine Begleitperson mit auf der
Station aufgenommen werden.

Da Sie nach der Stammzelltransplantation Uber einen Zeitraum von etwa sechs Monaten kei-
ne offentlichen Verkehrsmittel nutzen darfen, mussen Sie nach der Entlassung mit einem Taxi
oder PKW in die Klinik-Ambulanz kommen. Die Kosten hier-

fur werden im Regelfall wahrend der Nachbehandlungszeit »
von den Krankenkassen Ubernommen, wenn Sie in der }
Nahe unserer Klinik wohnen. Wenn Sie weiter entfernt woh- - g
nen, wird Uber die Ubernahme der Fahrtkosten im Einzelfall
entschieden. Wenn Sie die KostenlUbernahme beantragen
maéchten, wird eine arztliche Bescheinigung Uber die medi- i
zinische Notwendigkeit dieser Fahrten wahrend lhres stati-
onaren Aufenthaltes an Ihre Krankenkasse geschickt. Ein §
schriftlicher Bescheid der Krankenkasse wird an lhre priva- '
te Adresse zugestellt. Wenn die Kostenzusage vorliegt und Im Sekretariat hat man immer ein
Sie nicht mit einem eigenen Pkw gefahren werden, sollten Sie offenes Ohr fiir Ihre Sorgen

sich ein Taxiunternehmen suchen, das direkt mit der Kranken-

kasse abrechnen kann, damit Sie die Fahrkosten nicht auslegen mussen.

Grundsatzlich wird bei allen medizinisch notwendigen Leistungen eine Zuzahlung von 10% der
Kosten erhoben. Sie mUssen jedoch héchstens 10 Euro, mindestens aber 5 Euro Eigenbeteili-
gung leisten. Von der Zuzahlungspflicht fir medizinische Leistungen kann sich jeder gesetz-
lich Versicherte befreien lassen, wenn die Summe der Zuzahlungen aller im Haushalt lebenden
Familienangehorigen die gesetzlich festgelegte Belastungsgrenze (2% des gesamten Brutto-
jahreseinkommens der Familie, bei chronisch Kranken1%) Ubersteigt.

Als chronisch krank gelten die Personen, die wegen derselben Erkrankung bereits ein Jahr lang
in Dauerbehandlung sind und z. B. einen Grad der Behinderung von mindestens 60 haben. Die
Befreiung gilt fur das Kalenderjahr der Antragstellung. Das Antragsformular kénnen Sie telefo-
nisch bei lhrer Krankenkasse anfordern.

Wenn in lhrem Haushalt ein Kind lebt, das unter 12 Jahren alt oder behindert ist und niemand
mit Ihnen zusammen lebt, der in der Lage ist, Ihren Haushalt weiterzufihren, kann die Kran-
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kenkasse eine Haushaltshilfe finanzieren. Wenn Sie diese Voraussetzungen erflllen, ist es am
besten, einer Person, die Sie bereits kennen und die in der Lage ist, in lhrem Haushalt zu helfen,
die Aufgabe zu Ubertragen. Sie kénnen sich aber auch an eine Sozialstation oder einen Privat-
pflegedienst wenden. Die Krankenkasse wird die Kosten in angemessener Hohe erstatten. Ein
Antragsformular erhalten Sie von der Krankenkasse.

Falls Sie nach der Entlassung Krankenpflege benétigen, kann noch wahrend der stationaren Be-
handlung eine Pflegestufe beantragt werden. Wenn Sie méchten, kénnen wir Ihnen auch einen
geeigneten Pflegedienst vermitteln. Auch eine Entlassung in eine geeignete Kurzzeitpflegeein-
richtung oder in eine Rehabilitationsklinik ist méglich. Inre Arzte und der psychosoziale Dienst
werden die Versorgungsmoglichkeiten und das weitere Vorgehen mit Ihnen besprechen und die
notwendigen Vorbereitungen fur die Umsetzung Ihrer Entscheidung Ubernehmen.

Nach einer Stammzelltransplantation haben Sie Anspruch auf einen Schwerbehindertenaus-
weis, den Sie beim zustandigen Versorgungsamt beantragen kénnen.

Sie erhalten nach einer allogenen Stammezelltransplantation fir drei Jahre einen Grad der Behin-
derung (GdB) von 100. Ein Antragsformular zur Feststellung der Schwerbehinderung sowie ein
Informationsblatt kbnnen Sie bei Bedarf von uns erhalten. Nach lhrer Entlassung kénnen Sie den
Antrag beim zustandigen Versorgungsamt einreichen, am besten zusammen mit dem &rztlichen
Entlassungsbericht, denn dann verkdirzt sich die Bearbeitungszeit Ihres Antrags.

Mit Anerkennung der Schwerbehinderung haben Sie verschiedene Rechte und Vergunstigun-
gen, die Sie dem Infoblatt entnehmen kénnen, das dem Antrag beigeflgt ist.

Bei Arbeitsunfahigkeit wird lhr Lohn sechs Wochen weiterbezahlt, anschlieBend erhalten Sie
Krankengeld in Hohe von 70% des regelmaBigen Bruttoentgelts. Die Hohe ist jedoch auf héchs-
tens 90% des Nettoentgelds begrenzt.

Das Krankengeld wird lhnen fur dieselbe Erkrankung fur die H6chstdauer von eineinhalb Jahren
innerhalb eines Zeitraums von drei Jahren gezahlt. Wenn Sie absehen kénnen, dass Sie bei
Ablauf des Krankengeldanspruches noch arbeitsunféhig sein werden, wenden Sie sich an lhre
Krankenkasse oder an den psychosozialen Dienst, um Uber die M&glichkeiten der Unterhalts-
sicherung zu sprechen, die nach Ablauf des Krankengeldanspruches bestehen.
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Weitere Themen, die Sie interessieren kdnnten, sind z. B.: ,Stationdre medizinische Rehabilitation®,
,Erwerbsminderungsrente” und ,einmalige finanzielle ZuschlUsse". Bitte sprechen Sie uns an!

Wenn nach der Entlassung Probleme bei der Bewaltigung des Alltags, im Beruf, in der Familie,
in der Partnerschaft oder in anderen Bereichen auftreten, kdnnen Sie sich weiterhin an den psy-
chosozialen Dienst der Klinik wenden. Das Angebot richtet sich nicht nur an Sie als Patienten,
sondern auch an lhre Angehérigen und an andere Begleiter. Auch fur die Kinder erkrankter
Eltern gibt es Beratungs- und Unterstitzungsangebote im Universitatsklinikum. Bitte wenden Sie
sich an den psychosozialen Dienst.

Der psychosoziale Dienst: Zum festen Team des psychosozialen Dienstes
der Klinik fur Stammzelltherapie gehdéren eine Sozialarbeiterin, eine Musik-
therapeutin und ein Psycho-Onkologe. Bei Bedarf kbnnen wir zusatzlich eine
Kunsttherapeutin und eine Klinikseelsorgerin anfordern.

Alle 6 bis 8 Wochen ladt die Klinik zu einem Informationsnachmittag fur
neue Patienten ein, an dem Sie Uber medizinische, pflegerische und
psychosoziale Aspekte informiert werden und Fragen stellen kénnen. Die
Mitarbeiter des psychosozialen Dienstes sind an Werktagen taglich auf der
Station. Sie werden sich lhnen persoénlich in den ersten Tagen des stationa-
ren Aufenthaltes vorstellen. Bei Bedarf besuchen wir Sie regelmaBig in Ihrem
Krankenzimmer.

Gegen Ende der Behandlung werden wir uns mit lhnen zusammen setzen,
um zu planen, wie es nach der Entlassung zu Hause weitergehen kann und
welche Hilfsangebote Sie benotigen.

Auch nach der Entlassung kénnen Sie sich an uns wenden, wenn Sie Fra-
gen haben oder neue Probleme auftauchen (Telefonnummern finden
Sie auf Seite 50). Sie haben also wahrend des stationdren Aufenthalts
und danach viele Gelegenheiten mit uns ins Gesprach zu kommen.
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9.1  Musiktherapie

Die Musiktherapie ergéanzt als psycho-onkologisches Verfahren die medizinische Behandlung
und bietet lhnen sowie Ihren Angehorigen, Unterstitzung an. Sie hilft Ihnen einen Weg zu fin-
den, besser mit den seelischen, korperlichen und sozialen Folgen der Erkrankung und Behand-
lung umzugehen. Musik weckt Lebensfreude, starkt die gesunden Anteile im Menschen und er-
maglicht Entlastung von seelischen und kérperlichen Spannungen. Uber Klange, Melodien und
Rhythmen lassen sich eigenes Erleben, Stimmungen und Geflhle ausdricken und wahrnehmen.

0 Das Spektrum der Musiktherapie reicht vom einfachen Zuhoren bis

~ hin zum aktiven gemeinsamen Improvisieren auf einfach zu spie-
lenden Instrumenten und bietet Raum fUr Gesprache. In Phasen
von Erschopfung und Mattigkeit kann die fur Sie gespielte Musik
Stress reduzieren und Entspannung bringen.

Durch gemeinsames Improvisieren lassen sich lhre kreativen
Krafte wecken und, besonders bei Gefuhlen von Hilflosigkeit, Ihre
Ein Instrument in der Musik-  Autonomie und Selbstwirksamkeit wieder gewinnen. Die Musik-
therapie therapie kann Ihnen im Umgang mit Nebenwirkungen von Chemo-

und Strahlentherapie und bei der Bewéaltigung innerer Unruhe,
Angsten, Depressionen und Schmerzen helfen. Ziel ist es, trotz behandlungsbedingter Belas-
tungen, lhre Lebensqualitat zu optimieren.

Wahrend des stationaren Aufenthaltes findet die Musiktherapie direkt am Krankenbett statt und
richtet sich nach lhren individuellen Bedurfnissen. Sie und Ihre Angehérigen kénnen das Ange-
bot auch schon vor Aufnahme und in der Zeit der Nachsorge in Anspruch nehmen. Musikalische
Vorkenntnisse sind nicht erforderlich!

Tipps von Patient zu Patient

»Nutzen Sie die Mdglichkeit der psychologischen und der musiktherapeutischen
Unterstitzung. In vielen Fdllen ist sie sehr hilfreich.«

»Nutzen Sie auch mehrmals die sozialrechtliche Beratung (Schwerbehinderten-
ausweis, Wiedereingliederung, Berufsausbildung, Umschulung, Reha etc.).«
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Forschung und klinische Studien

hne Patienten, die sich bereit erklaren, an klinischen Pridfungen teilzunehmen, wére die

Medizin noch nicht auf dem Stand, auf dem sie heute ist. Viele Menschen stehen Klini-

schen Prafungen sehr skeptisch und verhalten gegenuber. Viele Patienten haben Angst,
nur ein ,,Versuchskaninchen® zu sein.

Die Teilnahme an einer klinischen Prufung ist freiwillig, und das Einverstandnis kann jederzeit,
auch ohne Angabe von Grinden, zurickgezogen werden, ohne dass dadurch irgendein Nach-
teil entsteht.

Auch eine Entscheidung gegen eine Studienteilnahme wird keinerlei negative Auswirkungen auf
die medizinische Versorgung haben.

Klinische Prifungen dienen der Erforschung von Arzneimitteln am Menschen. Es wird standig
versucht, die Therapiemdglichkeiten von Erkrankungen zu verbessern. Aus diesem Grunde
wird intensiv nach neuen Medikamenten und Methoden geforscht, die bessere Behandlungs-
chancen erhoffen lassen. Nur durch die Erprobung neuer Wirkstoffe am Patienten selbst ist es
moglich, Erkenntnisse zu gewinnen, die eine Beurteilung des Wirkstoffes, insbesondere dessen
Wirksamkeit, Sicherheit und Vertraglichkeit, erlauben.

Die Prafung von neuen Arzneimitteln am Menschen ist vom Gesetzgeber vorgeschrieben, bevor
ein Medikament von der zust&dndigen Behdrde zugelassen wird.

In Deutschland durfen neue Medikamente und/oder Therapien nur im Rahmen klinischer Prifun-
gen getestet werden. AuBerdem mussen genugend Daten Uber die Sicherheit des Medikaments
oder der Therapie vorliegen.

Mit einer klinischen Prufung darf erst begonnen werden,
wenn diese von einer unabhéngigen Ethikkommission und
einer Bundesoberbehdrde Uberprift und als positiv befun-
den wird. Deshalb sind klinischen Prifungen sehr sicher, da
die Vorgehensweise, die Durchfuhrung und die Auswertung
nach strengen EU-Richtlinien erfolgen.

Neue Therapien mussen erst sehr strenge Sicherheitskon-
trollen und festgelegte Zulassungsverfahren durchlaufen,
bevor sie an Patienten durchgefuhrt werden.

Fiir unsere erfolgreiche Arbeit ist die
Dokumentation in der Studienzentrale
von grofier Bedeutung

Erst dann durfen Patienten in eine klinische Prifung ein-
geschlossen/aufgenommen werden. Der Therapieplan/die
Behandlung erfolgt nach einem strengen internationalem Standard. Die teilnehmenden Arzte
tauschen sich untereinander wahrend der klinischen Prifung in Studiengruppen aus, so dass
sie auch immer Uber die anderen Zentren auf dem neuesten Stand sind.

Alle teilnehmenden Patienten in einer klinischen Prufung durchlaufen den gleichen Therapieplan
und werden regelmaBig grtndlich untersucht und sorgféltig beobachtet, und es wird ihnen kei-
nerlei Medikation oder Behandlung vorenthalten.

Erst wenn eine hohe Anzahl an Patienten den gleichen Therapieplan durchlaufen hat, Daten
kontrolliert und statistisch ausgewertet sind, kann man Uber die Wirksamkeit der Therapie/des
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Medikamentes urteilen. Deshalb ist es wichtig, dass viele Patienten an klinischen Prifungen teil-
nehmen. Denn nur dadurch werden neue innovative Therapiemdglichkeiten entwickelt und/oder

vorhandene Behandlungsmaoglichkeiten verbessert.

Bei den Studienschwestern (Study Nurses) Frau Heinzelmann
und Frau von Huenerbein werden die klinischen Studien ko-

ordiniert.
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Forderverein flir Knochenmarktransplantation
in Hamburg e.V.

er Forderverein fur Knochenmarktransplantation in Hamburg e. V. hat die Vision, dass
alle Menschen, die eine lebensrettende Knochenmark-/Stammzelltransplantation bendti-
gen, diese rechtzeitig und unter optimalen Bedingungen erhalten.

1994 gab es nur sieben Isolationszimmer auf der Station fur Knochenmarktransplantation in der
Augenklinik des UKE. Dies fuhrte zu Wartezeiten fur Patienten bis zu einem Jahr. Dieser uner-
tragliche Zustand bewog funf Betroffene und deren Angehorige in engem Kontakt mit dem da-
maligen Chefarzt Herrn Prof. Dr. A. Zander einen Forderverein fir Knochenmarktransplantation
zu grinden. Am 23. August 1995 fand die Grindungsversammilung statt, zu der 26 Interessierte
erschienen. Die funf Vorstande arbeiten ehrenamtlich.

Uns geht es vorrangig um die Unterstitzung von Patienten und deren Angehérigen vor, wéhrend
und nach der Behandlung, um die seelischen, kdrperlichen und materiellen Belastungen zu
vermindern.

Sozialfonds fur bedurftige Patienten und deren Angehdrige.
e Finanzielle Unterstltzung fur Unterklnfte von Patienten und deren Angehorige.

e Finanzielle Mittel zur Gestaltung und Verschénerung der ambulanten, stationaren Raume
durch Einrichtungsgegenstanden, Bilder, Blumen und Zeitschriften.

e Unterstutzung der Musik- und Kunsttherapie.
e QOrganisation und DurchfUhrung von Benefizveranstaltungen.
e Herausgabe unserer ,Nachrichten® 4-mal im Jahr.

e Mitfinanzierung der Broschure ,lhr Weg durch die Stammzelltrans-
plantation®.

Bei dem Sommerfest des
e Unterstutzung von KMT-Forschungsprojekten. Fordervereins

Im Jahr 2011 hatte der Verein ca. 200 Mitglieder. Der Verein férdert den gemeinnUtzigen Zweck
,Offentliche Gesundheitspflege” (§ 52 Abs. 2, Satz 1 Nr. 3 AO). Er ist somit berechtigt, Zuwen-
dungsbestatigungen fur diesen Zweck auf dem vorgeschriebenen Vordruck (§ 50 Abs. 1 EStDV)
auszustellen.

11.
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Wir freuen uns Uber neue Mitglieder aus dem Kreis der Patienten, Angehorigen und denjenigen,
denen unsere Arbeit am Herzen liegt und Uber ihre tatkraftige und finanzielle Unterstttzung.

Der Mindestbeitrag unseres Fordervereins betragt z. Zt. 30,00 € im Jahr. Wenn Sie spenden
mochten, kénnen Sie das Geld auf das folgende Konto Uberweisen:

Foérderverein fiir Knochenmarktransplantation e.V.
Hamburger Sparkasse

Konto-Nr. 1387 122 219, BLZ 200 505 50

IBAN DE 23200505501387122219, BIC HASPDEHHXXX

v.n.r.: H. Miiller-Hepe, M. Havenstein, M. Pech, Rita Willan,
J. Knippenberg, August 2012 (Vorstand)

Fiir gute Stimmung sorgen viele (ehemalige) Patienten
beim jihrlichen Sommerfest

Tipp von Patient zu Patient

»Der Forderverein hat mir durch seine Unterstiitzung den Aufenthalt angenehmer
gestaltet. Ich habe es nicht bereut, Mitglied geworden zu sein.« (Herr Keim)
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Sherpa-Selbsthilfegruppe 12.

eine Stammzell- bzw. Knochenmarktransplantation erhalten haben. Zu der Gruppe geho-
ren auch Angehérige von Patienten sowie Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Klinik fur
Stammzelltransplantation am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf.

Die Sherpa-Selbsthilfegruppe besteht aus ehemaligen Patientinnen und Patienten, die

Was bedeutet ,,Sherpa“?

Sherpas werden die einheimischen Bergfuhrer im Himalaya-Gebirge
genannt. Als Ortskundige helfen sie Bergsteigern, ihr Ziel, den Berg-
gipfel, zu erreichen. So wollen auch wir unseren Einsatz fur zukUnftige
und ehemalige Patienten verstanden wissen.

Frau Venske, ehem. Patien-
tin, ist in der Sherpa-Gruppe
aktiv und unterstiitzt Patien-
ten auf ihrem Weg

Was bieten wir?
Informationen zu dem Thema Stammzell- bzw. Knochenmarktransplantation.

Unterstiitzung und Beratung: Wir helfen bei auftauchenden Fragen und Sorgen. Wir kénnen lhnen
Patientinnen und Patienten zur Seite stellen, die Uber ihre persoénlichen Erfahrungen wéhrend ihrer
Therapie berichten kénnen.

Begleitung: Auf Wunsch bieten wir Ihnen personliche Besuche in der Zeit der Akutbehandlung an.

Weitere Aktivitaten

Informationsstand im Ambulanzbereich der KMT

Teilnahme als ,Experte” an dem Patienten-Informations-Seminar
Individuelle Patientenkontakte

RegelmaBige Treffen der aktiven Sherpa-Mitglieder

Gestaltung von Patientenfesten

Wie erreichen Sie uns?

Frau Ute Hennings, Psychosozialer Dienst: 040/7410-54246, hennings@uke.de oder schauen
Sie auf die Website www.sherpa-hamburg.de.

Tipp von Patient zu Patient

»Ein Gesprdch mit einem ehemaligen Patienten (vermittelt (iber Sherpa), der die
Transplantation schon hinter sich hat, hat mir sehr geholfen.« (Herr Keim)

Tel. 040-7410-54851
Fax 040-7410-53795



13. backaLife

Hamburg — gegrindet von Patienten, Angehorigen, einer Kinderkrankenschwester, einer

I ack?2life ist eine Interessengemeinschaft fir stammzelltransplantierte junge Menschen in
Sozialpadagogin und einer Arztin.

Wir unterstitzen den Austausch zwischen ehemaligen und zukunftigen Patienten und ihren
Familien und freuen uns, wenn Sie Kontakt mit uns aufnehmen. Fir Gespréche und Informati-
onen rund um die Stammzelltransplantation stehen wir sehr gerne zur Verfligung.

Internet:

E-Mail:

Spendenkonto: Hamburger Sparkasse, BLZ 200 505 50, Konto-Nr. 1387/122219,
Stichwort ,,back2life

Transplantierte Kinder, Jugendliche und deren Begleiter der ,,back2Life “-Gruppe wdhrend des grofien
Sommerfestes

www.kmt-hamburg.de
info@bmt-hamburg.de



Fremdworterverzeichnis

ier finden Sie Erklarungen von medizinischen Fachausdricken, die in dieser Patienten-
broschure verwendet werden.

Abdomen

Allogene Stamm-

zelltransplantation

allogen

Antibiotika
Antimykotika

Aplasie

ATG

autolog

Bilirubin

Chemotherapie

Cortison

CT

CCT

CMV

Ciclosporin A
(CSA)

Bauchraum, Kérperabschnitt zw. Rippen und Becken (= Bauch)

Transplantation von Stammzellen eines anderen Menschen an den
Patienten (= Empfanger) entweder von Eltern, Geschwistern oder un-
verwandten Spendern

von einem anderen Menschen (wird im Zusammenhang mit der Her-
kunft des Knochenmarks verwendet)

Medikamente, die gegen Bakterien wirken
Medikamente, die gegen Pilze eingesetzt werden

stark eingeschrénkte od. fehlende Bildung von roten und weiBen Blutkdrper-
chen sowie Blutplattchen im Anschluss an die Konditionierungsbehandlung

Anti-Thymozyten-Globulin (= Antikdrper gegen Thymuszellen). Wird in
der Konditionierung eingesetzt

von sich selbst (wird im Zusammenhang mit der Herkunft des Knochen-
marks oder der Stammzelle verwendet)

gelbbrauner Gallenfarbstoff, der beim Abbau von roten Blutkérperchen
entsteht (Blutwert, der Auskunft Uber die Funktionsfahigkeit der Leber gibt)

jede Behandlung mit chemischen Mitteln, hier Behandlung von Krebs-
zellen mit Zellgiften

Medikament, welches entzindungshemmend, antiallergisch, abschwellend
und fiebersenkend wirkt. Hier wird es hauptséchlich zur Behandlung der
GvHD eingesetzt. (Bezeichnung: Steroide; Handelsname: z.B. Urbason)
Computertomographie oder Schichtréntgen

Computertomographie des Schéadels

Cytomegalievirus, tritt als Infektion bei abgeschwachten Patienten auf,
z. B. als Lungenentzindung

Medikament zur Unterdrickung des Immunsystems. Hier wird es zur
Vorbeugung und Behandlung einer GvHD eingesetzt (Handelsname
z.B. Sandimmun)

14.

Tel. 040-7410-54851
Fax 040-7410-53795



14.

Fremdworterverzeichnis

Diarrhoe
Engraftment

Erythrozyten

- “ -konzentrat (EK)

Fertilitat

GvHD

aGvHD
cGvHD
Granulozyten
Hémoglobin
Hepatitis
Herpesvirus

HLA-Typisierung

HR-CT

Ikterus

Immunglobulin

Immunsuppression

Immunsystem
intravenos
KM

KMT

Konditionierung

Laminar Airflow

www.kmt-hamburg.de
info@bmt-hamburg.de

Durchfall
Anwachsen der eigenen oder fremden Blutstammzellen

rote Blutkdrperchen
Bluttransfusionen, die Uberwiegend rote Blutkérperchen enthalten

Fruchtbarkeit

Graft-versus-Host-Disease (Spender-gegen-Wirt-Reaktion): Spenderzellen
richten sich gegen Empfangergewebe, meist in Haut, Darm und Leber

akute Spender-gegen-Wirt-Reaktion

chronische Spender-gegen-Wirt-Reaktion

Untergruppe der weil3en Blutkérperchen, die Bakterien zerstéren kénnen
roter Blutfarbstoff der roten Blutkdrperchen, der den Sauerstoff transportiert
Entzindung der Leber

Virus, welches z. B. zu einem Bl&schenausschlag fuhrt

Bestimmung des Gewebetyps bei Spender und Empfanger (englisch:
Human Leukocyte Antigen)

Schichtréntgen mit besonders deutlicher Darstellung (englisch: High
Resolution Computertomography)

Gelbfarbung der Skleren (Augen)

aus dem Blut gesunder Spender gewonnene Antikérper (EiweiBkdrper
zur Abwehr von Keimen)

Therapie zur Unterdrickung des Immunsystems. Hier wird es verwendet,
damit das neue Knochenmark nicht vom Kérper abgestoBen wird

Abwehrsystem gegen korperfremde Keime
Medikamentengabe in die Vene
Knochenmark
Knochenmarktransplantation

spezielle Vorbehandlung vor der Knochenmark-/Stammzelltransplantation:
Chemotherapie und/ oder Bestrahlung

technisches Verfahren, welches die Luft in lhrem Zimmer keimfrei macht



Leukozyten
Leukapherese
Mucositis
MRT

oral
parenteral
Pneumonie
Remission
Rezidiv
Roéntgen
Sepsis
Skleroderm
Sonographie

Stammzelle

steril
TBI

Thorax

Thrombozyten

Ulcera

Venenkatheter

Zytostatika

Fremdworterverzeichnis 14.

weiBe Blutkdrperchen

technisches Verfahren zur Gewinnung von Stammzellen aus dem Blut

Entzindung der Schleimhaute

Magnetresonanztomographie (bildgebendes Untersuchungsverfahren)

Uber den Mund

Erndhrung Uber die Venen (Blut)
Lungenentziindung

Ruckgang bzw. Verschwinden der Krankheit

Wiederauftreten der Erkrankung

Durchleuchtung mit Réntgenstrahlen als bildgebendes Verfahren

Blutvergiftung. Keime gelangen Uber den Blutweg in den gesamten Korper

Verh&rtung der Haut

Ultraschalluntersuchung

sog. “Mutterzelle” des Blutes. Wenige Zellen im Blut, die sich selbst
erneuern und die verschiedenen Blutzellen (weiBe und rote Blutkorper-

chen, Blutplattchen) bilden kénnen
frei von jeglichen Keimen
Total Body Irradiation (Ganzkorperbestrahlung)

Brustkorb

Blutplattchen, die zur Blutgerinnung erforderlich sind

Geschwure

dauerhafter Venenzugang, der es erlaubt, Medikamente direkt in die

Blutbahn zu injizieren

Medikamente, die zur Behandlung gegen Krebs angewendet werden

Tel. 040-7410-54851
Fax 040-7410-53795
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Klinikdirektor
Prof. Dr. Nicolaus Kréger

Sekretariat
Petra Schmidt

Birgit Ramme
Oberarzte

PD Dr. Francis Ayuk
Dr. Christine Wolschke
Péadiatrie

PD Dr. Ingo Miiller

Mildred-Scheel-Transplantations-
station / C6B

Station C6A

Katrin Siebert (Stationsleitung)
Labore inkl. Forschungslabore
Prof. B. Fehse
Transplantkoordination

Gitta Amtsfeld

Anja Kasper

Telefon

040-7410-55864

040-7410-54851

040-7410-55250

040-7410-58124

040-7410-54154

040-7410-52720

040-7410-23161

040-7410-23151

040-7410 - 58418

040-7410 - 55518

040-7410-54852

040-7410-58190

Knochenmarkentnahmen und Spenderbetreuung

Katja Schakow

Studienkoordination

Marion Heinzelmann

Natascha von Huenerbein
Stammzelltransplantationsambulanz
Dorothea Perlick (Pflegel. Ambulanz)
Psychosozialer Dienst

Dr. Henry Buhk (Psychologe)

Ute Hennings (Musiktherapeutin)

Jasmin Barth (Sozialarbeiterin)

www.kmt-hamburg.de
info@bmt-hamburg.de

040-7410-58034

040-7410-54188
040-7410-23181
040-7410-58097

040-7410-58361

040-7410-57617
040-7410-54246

040-7410-52654

Fax

040-7410-53795

040-7410-53795

040-7410-53795

040-7410-53795

040-7410-53795

040-7410-40175

040-7410-56532

040-7410-54678

040-7410-54678

040-7410-54678

040-7410-40237
040-7410-40237
040-7410-58098

040-7410-52849

040-7410-55563
040-7410-55563

040-7410-56590

Wichtige Telefon-/Faxnummern und E-Mail-Adressen

E-Mail

nkroeger@uke.de

p.schmidt@uke.d
bmt@uke.de

b.ramme@uke.de

ayuketang@uke.de

wolschke@uke.de

i.mueller@uke.de

katrin.siebert2@uke.de

fehse@uke.de

amtsfeld@uke.de

a.kasper@uke.de

katja.schakow@uke.de

mheinzel@uke.de

n.von-huenerbein@uke.de

p.perlick@uke.de

hbuhk@uke.de

hennings@uke.de

j.barth@uke.de



lhre Notizen, Ihre Fragen - Wichtiges

Tel. 040-7410-54851
Fax 040-7410-53795



lhr Weg durch die Stammzelltransplantation

Das Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE)
umfasst in 14 Zentren mehr als 80 interdisziplinar
zusammenarbeitende Kliniken, Polikliniken und Insti-
tute. Von den ca. 5.800 Beschéaftigten des UKE sind
1.085 Arzte und Naturwissenschaftler. 2.153 Men-
schen arbeiten im Pflegedienst und als Therapeuten.

Far viele Therapien, z. B. die Transplantation von
Stammzellen, ist das UKE eines der fihrenden Zent-
ren in Deutschland und Europa. Ein hochqualifiziertes
Team aus Arzten, Pflegekraften, Therapeuten garan-
tiert Behandlung auf héchstem Niveau in der Interdis-
ziplinéren Klinik fr Stammzelltransplantation.

Interdisziplinare Klinik fiir Stammzelltransplantation
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Martinistr. 52, 20246 Hamburg

Tel.: 040-7410-54851, Fax: 040-7410-53795
www.kmt-hamburg.de

info@bmt-hamburg.de

Riorsentrars
Universitatsklinikum I E Hubertus Wald Tumorzentrum
Hamburg-Eppendorf Universitares Cancer Center Hamburg




