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Liebe Patientin, lieber Patient,

eine allogene Blutstammzell- oder Knochenmarktransplantation (Sammzeltransplantation) bringt
I hnen die besten Aussichten auf die Hellung lhrer Erkrankung.

Mit dieser InformationsbroschYre wollen wir es lhnen erm3glichen, sich optimal auf die
Transplantation vorzubereiten und uns kennen zu lernen.

Wie auch bei anderen krStezehrenden TSigkeiten kann sich eine gute Vorbereitung positiv auf
diesen langen Behandlungsweg auswirken. Wir mSchten lhnen die betmSgliche Vorbereitung
anbieten, die wir unsfYr Se vorstellen k3nnen. Wir wollen Se dazu ermutigen, mit uns zusammen
an der Behandlung | hrer Erkrankung zu arbeiten, denn wir brauchen daf¥r | hre Mitarbeit.

Deshab werden wir Ihnen hier die grundlegenden Informationen Yber die medizinischen und
behandlungstechnischen VorgShge vorstellen und Thnen unseren Sationsdltag nSher bringen. Wir
informieren Sie Yber medizinische und psychosozide Belastungen, die auf Se zukommen k3nnten
und geben | hnen Verhatensempfehlungen fYr die einzelnen Phasen der Behandlung.

Se werden vidle Fremdwsrter entdecken und sich vidlleicht auch manchmal mit den ErkiSungen
schwer tun. Deswegen haben wir in Kapitel 7 einige Fachbegriffe erkiSt, die Sie vielleicht zum
besseren VerstShdnis beim Lesen benstigen.

Bitte fragen Se be uns nach, wenn Se etwas nicht verstehen. 0

In Kapitel 8 sind wichtige K ontaktadressen aufgdlistet, die Se immer wieder im Behandlungsverlauf

benStigen werden.

Wichtige ErlSuterungen sollen | hnen durch folgende Symbole sofort ins Auge stechen.

@ O &

Checkliste Hinwes, Tipp,
Merksatz Vorschlag

Nehmen Se sich bitte ausreichend Zeit zum Durchlesen dieser BroschYre. Besprechen Se sich
auch zusSzlich mit enem Ihrer AngehSrigen. Wir sind davon Yberzeugt, dass Se viel Yber die
dlogene Sammzdltransplantation wissen sollten, denn je besser Ihre Kenntnisse Yber lhre
Therapie sind, desto einfacher wird es fYr Se sein, diese Zeit mit uns und Ihren Angeh3rigen zu

bewStigen.
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Information hilft Angste abbauen!

Sollte Se Fragen haben, wenden Se sich bitte an uns, wir werden unser MSglichstes tun, um lhre
Unklarheiten aus dem Weg zu rSumen.

Die Transplantation wird Ihnen vid Geduld, Mut, eine anhdtende Disziplin und einen starken
Willen abverlangen. Wir brauchen Ihre Mitarbeit wSrend der gesamten Behandlung. Wir hoffen,
dass Se durch diese InformationsbroschYre Zuversicht und Vertrauen gewinnen und sich Se bei
uns aufgehoben fYhlen.

Ihr Behandlungsteam
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1 Grundlegende Informationen

Ilhre behandelnden €rzte haben Se darYber aufgekiSt, dass fYr Se dne dlogene
Sammzelltransplantation eine Thergpiem3glichkeit wSe. Hier im ersten Kapitel informieren wir
Se Yoer das Blutsystem und dessen unterschiedliche Erkrankungen, damit Sie die ZusammenhShge

der Behandlung besser verstehen kSnnen.

Wenn Se detailliertere | nformationen benStigen, fragen Se bitte unser 0

medizinisches Personal.

1.1 Wie wird das Blut aus den Stammzellen gebildet?
Unser Blut besteht aus gel$sten Bluteiwe§en und Blutzellen. Se Yoernehmen wichtige Funktionen

f¥r den gesamten Organismus. Die roten Blutk3rperchen (Erythrozyten) sind vor alem fYr den
Saerstofftransport  zustShdig. Dieser erfolgt Yoer den in den Erythrozyten enthatenen
Blutfarbstoff (Hzimoglobin). Die BlutplStchen oder Thrombozyten haben wichtige Funktionen
be der Blutgerinnung. Se dichten Verletzungen der GefS§wShde ab. Die wei§en BlutkSrperchen
oder Leukozyten snd entscheidend fYr die Abwehr und BekSnpfung von Infektionen. Se
unterteilen sich in Granulozyten, Monozyten und Lymphozyten. Jale dieser Z€ellarten hat spezielle
Aufgaben. Granulozyten sind fYr die rasche Zerstsrung und Abwehr von Bekterien zustShdig.
Monozyten snd spezidiserte Fresszellen, die aus dem Blut in das Gewebe auswandern.
Lymphozyten wehren Virusinfektionen ab und bilden AntikSrper gegen Krankhetserreger. Die
Blutzellen besitzen entsprechend ihrer Funktion nur eine begrenzte Lebensdauer und mYssen

deshab stShdig erneuert werden, dies geschieht im K nochenmark.

Der Ort der Blutbildung ist das Knochenmark. Aus Sammzellen werden dle o
Formen der Blutzellen neu gebildet.

Das Knochenmark ist in den HohlrQimen der Knochen des gesamten K3rpers verteilt und in
dSdigem Austausch mit dem Blut. Im Knochenmark werden aus wenigen VorlSufer- oder
Sammzellen durch zahlreiche Zdltellungen und Reifungsschritte dle Formen der Blutzellen in
gro8er Zahl neu gebildet. Sobad sie ausgereift sind, treten sie ins Blut Yoer. Manchmal ist die
Knochenmark-/ Blutschranke durchlSsig und schwemmt Vorstufen der Blutbildung oder sogar

Sammzellen ins Blut aus.



18.07.2005

1.2 Welche bésartigen Erkrankungen und welche Erkrankungen mit
Knochenmarkversagen gibt es, bei denen eine allogene
Stammzelltransplantation méglich ist?

Nachfolgend erhalten Sie knappe ErkiSungen zu den Krankheitsbildern, bei denen hSifig alogen

transplantiert werden kann. Sollten Sie ausf Yhrlichere Informationen benstigen, fragen Se bitte bei

uns nach.

Auf jeder Sufe der Blutbildung kann es zur Entartung der Zellen kommen. 0

Gesunde Z ellteilung, die zum Wachstum oder zum Ersatz ater oder geschSigter Zellen notwendig
ist, verlSuft planvoll und gesteuert. Wird die vorgegebene Wachstumsgrenze erreicht, hsren
gesunde Zédllen auf sich zu teilen. Bel entarteten Zéellen ist dies anders. Se unterliegen nicht mehr

der Feinregulation des normalen Wachstums der Blutzellen, sondern vermehren sich unkontrolliert.

Die Eintelung der  Erkrankungen efolgt  entsprechend  der o
Entwicklungsebene, auf wdche die Entartung zurYckzufYhren ist und der

Geschwindigkeit des Wachstums der kranken Zellen.

Die unkontrollierten Zellteilungen verdrShgen die gesunden Zellen der Blutbildung. Anzeichen
einer Fehlfunktionen des Knochenmaks sind eine Abwehrschw&he mit nachfolgenden
Infektionen, Fieber oder Blutungsneigungen. Die Leukozytenwerte im Blut kSnnen dabe stark

erhSht oder auch stark verringert sain.
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Leukimien

Von LeukSnie spricht man dann, wenn Leukozyten oder ihre Vorstufen sich unkontrolliert im
K nochenmark vermehren. Aufgrund der vielf Stigen Reifungs- und Teilungsschritte der Blutbildung
gibt es entsprechend vidfStige Unterformen der LeukSnie. Diese erfordern dle ene ganz
individuelle Behandlung, weche Se ausfYhrlich mit [hrem Arzt besprechen sollten. LeukSnien mit
dramatisch rascher Zelvermehrung nennt man akut, solche mit langsamer, sich Yoer Monate
hinziehender Zedlvermehrung bezeichnet man as chronisch. Wenn die Granulozyten oder
Monozyten und ihre Vorstufen betroffen sind, so nennt man die LeukSnie myeloisch. Wenn die
LeukSnie die Lymphozyten des Blutes oder Knochenmarks betrifft, so hei§t die LeukSmie
lymphatisch. Wir unterscheiden deswegen akute myeloische LeukSmie (AML), chronisch
myeloische LeukSnie (CML), akute lymphatische LeukSnie (ALL) und chronisch lymphatische
LeukSnie (CLL).

Bei den akuten LeukSnmien erfolgt eine rasche und ausgedehnte unkontrollierte Zedlteilung der
Blutzellen. Dabel werden viele funktionsunfihige Vorlduferzellen gebildet. Die bSsartigen Zellen
verdrShgen die gesunden funktionsfShigen Blutzellen. Betrifft dieses unkontrollierte Wachsen die
Granulozyten oder Monozyten, spricht man von einer akuten myeloischen LeukSnie (AML). Snd
die Lymphozyten betroffen, handelt es sch um eine akute lymphatische LeukSnie (ALL).
Innerhab dieser Obergruppen gibt es weitere unterschiedliche Untergruppen. Diese sind oft nicht
miteinander vergleichbar. Deswegen lassen Se sich die bel IThnen vorliegende Form von Threm Arzt
genau erklSen.

Bei der chronischen LeukSnie sind die Blutzellen in der Lage auszureifen, wachsen aber dennoch
unkontrolliert. Das unkontrollierte Wachstum verlSuft langsamer ds bei akuten LeukSmien. Bei
der chronisch myeloischen LeukSmie (CML) sind Granulozyten oder Thrombozyten von dieser
unkontrollierten Zdlteilung betroffen. Anzeichen einer CML sind hSufig Knochenschmerzen, eine
Vergr$8§erung der Leber oder der Milz. Bei der (CLL) chronischen lymphatischen LeukSnie sind
die Lymphozyten krankhaft entartet. Se k3nnen hSufig keine Abwehrstoffe (Antik3rper) bilden, so
dass eine erhShte I nfektgef ahr bestehen kann.

10
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Lymphom

Ein Lymphom ist dann vorhanden, wenn sich entartete Lymphozyten unkontrolliert vermehren
und zu einer Vergri8erung der Lymphknoten fYhren. Wir unterscheiden zwischen zwe gro8en
Gruppen an Lymphomen, die Hodgkin-Lymphome und die Non-Hodgkin-Lymphome, die etwa
beide gleich hSufig vorkommen. WShrend die Hodgkin-Lymphome zunShst durch ausschlieSliche
Chemotherapie sehr gut zu behandeln sind, besteht bei den Non-Hodgkin-Lymphomen hSifiger
die Notwendigkeit zur Hochdosistherapie mit Sammzedltransplantation.

Es gibt sehr vide Unterformen der Non-Hodgkin-Lymphome, die alle spezifisch behandelt werden
mYssen: HSufiger treten die von den B-Lymphozyten abstammenden B-Zel-Lymphome auf;
sdtener trifft man auf die T-Zdl-Lymphome. Jenach Wachstumsverhalten wird bei den B-Zéll-
Lymphomen noch zwischen niedrig malignen, follikulSen und hochmaignen Lymphomen

unterschieden.

Myelodysplastisches Syndrom
Geht die Entartung der Knochenmarkszellen mit einer WachstumsstSrung der Blutzellen und

enem daaus reaultierenden Knochenmarksversagen enher, dann spricht man vom
myelodysplastischen Syndrom (MDS). Diesist eine mit der LeukSnie verwandte Erkrankung. Beim
MDS gibt es ebenfdls verschiedene Unterformen: WSrend bei den gutartigen Formen eine
hartn&kige Blutarmut (AnSmie) der entscheidende Befund ist, k3nnen bei aggressiveren Formen

dle Reihen der Blutbildung gest3rt sein. Es kann sogar ein flieSender T bergang zur LeukSmie
vorliegen.

Aplastische Animie oder Immundefekte
Neben den bSsartigen Erkrankungen der Blutbildung kann es aber auch zu einem Audfal der

Nachbildung von Blutzellen aus dem Knochenmark kommen. Die wichtigsten Erkrankungen sind

hier die aplastische AnSnie oder schwere |mmundefekte.

11
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2 Vorbereitende Therapien und Maflnahmen

Die BehandlungsmSglichkeiten der einzelnen Krankhetsbilder snd sehr  unterschiedlich.
Unterhdten Se dch  bitte ausfYhrlich mit  lThrem Arzt  Yoer lhre verschiedenen
Therapiem3glichkeiten. Wir wollen Ihnen hier die Therapiem3glichkeiten vorstellen, welche hSifig
vor einer alogenen Sammzdltransplantation liegen und IThnen Vorbereitungsmsglichkeiten
aufzeigen.

2.1 Was versteht man unter Induktionstherapie?
Bei e@ner akuten LeukSnie verdrShgen b3sartige Zelen die gesunden Zellen des Knochenmarks.

Deshdb kommt es beispidswase zu Infektionen, Blutarmut und Blutungsneigung. In dieser
Stuation snd die vorrangigen Therapiezide, die kranken Zdlen zu zergSren, damit sich die
verdrShgten gesunden Zéellen erholen k3nnen. Dazu wird eine starke Chemotherapie eingesetzt. In

der Regel sind hierzu mehrere Zyklen dieser intensiven Chemotherapie notwendig.

Die ersten beiden Zyklen dieser Chemotherapie werden Induktionstherapie o
genannt.

Bei einigen Patienten, abhShgig von der Unterform der LeukSnie, reicht diese Behandlung aus, um
eine RYckbildung der LeukSnie (Remission) zu erreichen. Hufig Yberleben aber selbst bei
Erreichung einer Remission und der vollstShdigen Normaiserung des Blutbildes noch einzelne
LeukSniezellen. Diese beginnen irgendwann wieder zu wachsen und verursachen einen RYckfall
(Rezidiv, Relaps). Deshab muss sich an die begonnene Therapie (I nduktionstherapie) eine weitere
Behandlung anschlieSen, deren SSke vom RYckfalrisiko abhShgt. Bei viden Patienten reichen eine
oder mehrere  wetere Chemotherapien aus, welche dann ds Konsolidierungs— und
Erhaltungstherapie bezeichnet werden.

Bei bestimmten Unterformen von LeukSmie wa§ man aus Erfahrungswerten, dass nur eine zeitlich
beschr$kte Remission eintritt. Hier versucht man, durch eine abschlieS8ende hochdoserte
Chemothergpie und eine Transplantation die Chance der Heilung der LeukSnie maximal zu

erhShen.

2.2 Was versteht man unter einer autologen Transplantation?
Be viden unserer Patienten fYhren wir zunShst oder sogar  ausschlieSlich  eine

Hochdosischemothergpie mit anschlieS8ender autologer Sammezellentransplantation durch. Meist

12
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sind dies Patienten mit Lymphomen, Plasmozytomen oder anderen Tumorerkrankungen, weniger
dnd es Patienten mit LeukSnien. Nach einer Chemotherapie und der Gabe von
knochenmarkstimulierenden Faktoren wie Neupogen® oder Granozyte® weaden in der
Erholungsphase die eigenen Sammzellen des Patienten gesammelt. Da die Sammzellen durch
diese Behandlung aus dem Knochenmark ausgeschwemmt und ins Blut freigesetzt werden, nennt
man diess Chemotherapie hSufig Mobilisierungschemotherapie und den ganzen Vorgang
Stammzellmobilisierung.

Etwa ab dem 10. - 11. Tag nach diesser Chemotherapie tauchen die Sammzellen im Blut auf. Die
Werte werden dann tSlich von uns kontrolliert. Bei 1 berschreiten enes bestimmten
Sammzellwertes im Blut kSnnen die Blutzellen mit den enthadtenen Stammzellen in der
Transfusionsmedizin  gesammelt werden. Se k3nnen sich Yber das Verfahren unter dem
Gliederungspunkt &Blut-StammzellspendeO informieren. Sobald die gessmmete Stammzellzahl
augreicht, werden die Stammzellen eingefroren (kryokonserviert). Manchma benStigt man

dlerdings daf Yr mehrere Sammlungen Yoer mehrere Tage.

FYr eine autologe Transplantation werden die k3rpereignen Stanmzellen aus o
dem Blut abgesammelt.

FYr die Trensplantation weden Se ungefSr 2 bis 4 Wochen nach erfolgreicher
Sammzellsammlung wieder auf der Sation 21 zur Hochdosschemothergpie aufgenommen.
Manchma wird diese Chemotherapie auch mit einer GanzkSrperbestrahlung kombiniert. Sollten
das bei |hnen der Fal sein, k3nnen Se in dem Kapitd 4.2 dBestrahlungON Sheres dazu erfahren.
Denn die Ganzk3rperbestrahlung fYr die autologe Transplantation gleicht der Bestrahlung bei der
dlogenen Transplantation. FYr die eigentliche Transplantation erhadten Se nach Abschluss dieser
Vorbehandlungen Ihre eigenen Sammzellen zurYck. Diese werden auf |hrem Zimmer aufgetaut

und I hnen dann rasch infundiert.

Bel einer autologen Transplantation erhdten Se nach einer Chemotherapie o

und manchma einer Bestrahlung I hre k3rpereigenen Stammzellen zurYck.

FYr die nShsten Tage (im Durchschnitt 10 B 11) befinden Se sich in der gplastischen Phase. In
dieser Zeit ist Ihre Immunabwehr geschw&ht und die Blutzellen aler Systeme sind verringert.
Diese Phase ist hSufig etwas kYrzer as bei der dlogenen Transplantation. Es k3nnen aber die
selben Nebenwirkungen der Chemo- und Srahlenthergpie auftreten wie bel der dlogenen
Sammzelltransplantation. Sie k3nnen sich genauer Yber die aplastische Phase unter dem
Gliederungspunkt &Was bedeutet aplastische Phase?0informieren.

Im Unterschied zur dlogenen Stammzdltransplantation kommen keine gefihrlichen und

komplizierten Immunreaktionen dazu, da Ihr KSrper seine eigenen Stammzellen erkennt und

13
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nicht dagegen vorgeht. Sie benstigen keine Immunsuppressiva. | hre Blutwerte erholen sich rascher
und Ihr Befinden normalisiert sich schneller as bel der dlogenen Transplantation. Da die
gef Shrliche |mmunresktion bei der autologen Transplantation wegfSIt, ist die Komplikationsrate
wesentlich geringer. Bei viden Erkrankungen reicht die Behandlung mit ener autologen
Sammzelltransplantation aus. Allerdings benStigen einige Erkrankungen die Immunresktion der
fremden Sammzdlen gegen den Tumor oder das Lymphom, um eine anhdtende Remisson
erreichen zu k3nnen. In der Regel entscheiden wir in AbhShgigkeit von der Grunderkrankung und
der Wahrscheinlichkeit, wie gut die Erkrankung durch Hochdosischemothergpie geheilt oder
zumindest |Shgerfristig zurYckgedrSigt werden kann, bel wechen Patienten wir die deutlich
weniger gef Shrlichere autologe Transplantation empfehlen und wo wir auf jeden Fall meinen, dass
ein Yenderimmunsystem fYr den Kampf gegen den Tumor bendtigt wird. Manchmal werden wir
Ihnen auch eine geplante Abfolge einer ersten Transplantation mit autologen Sammzellen zur
Tumorreduktion und einer zweten dlogenen Transplantation zur Verfestigung des Ergebnisses
und zur Einleitung einer Spender-Gegen-Tumor-Resktion empfehlen. Die Argumente dafYr und
dagegen werden wir ausf Yhrlich mit hnen und I hren AngehSrigen diskutieren.

Nach der autologen Transplantation ist das | mmunsystem in der Regeln vor dlem in den ersten 3
Monaten geschwSht. Se sollten besonders auf Infektionen achten und sich bei Beschwerden rasch
in Sztliche Behandlung begeben.

DarYoer hinaus kann es unabhShgig von der Grunderkrankung notwendig sein, auch nach der
autologen Transplantation den I mpfschutz wieder zu erneuern. Bitte erkundigen Sie sich bel | hrem
HSmatologen.

Eine aufmerksame Salbstbeobachtung in den ersten 3 Monaten kann lhnen

helfen schneller Beschwerden zu entdecken und I hren € rzten zu melden.

Vor dlem Plasmozytompatienten miissen vorsichtig sein. Bei Ihnen kann zus3zlich noch ein
Mange an Abwehreiwe8en bestehen, der dann durch Immunglobulingabe behoben werden muss.

Bitte erkundigen Sie sich bei I hrem HSmatologen, wdche spezidllen Regeln bei | hnen gelten.

2.3 Was kann mir bei der Vorbereitung helfen?
Die Notwendigkeit zur Knochenmarktransplantation wird in ausfYhrlicher Absprache zwischen

Ihren behandelnden €rzten und den €rzten des Transplantationsteams festgestellt. Dabel werden
f¥r Ihre ganz individudle Krankhetsstuaion die Heilungschancen und Risken anderer
TherapiemSglichkeiten mit denen der autologen und alogenen Transplantation abgewogen. In
einem medizinischen Erstgesprich informieren wir Se Yber unsere Empfehlung und besprechen
in einer ausf Yhrlichen Anamnese | hre Krankheitsgeschichte. Wir wollen keinerlei Gr¥nde fYr oder
gegen eine Transplantation Ybersehen.
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Tellen Se uns bitte auch lhre persSnlichen Gedanken zur Transplantation mit. 0

ZusSzlich zum medizinischen AufkiSungsgespr&h bieten wir Ihnen Gespriche mit den
Mitarbeiterinnen der psychosozialen Ambulanz sowie der Briickenpflege an. Hier werden
organisatorische und pflegerische Aspekte besprochen und wir besichtigen mit lhnen die Sation
21. Se sollen genYgend Zeit bekommen um lhre Fragen zu kiSen oder Belastungen mit uns
besprechen zu k3nnen. Der psychoonkologische Dienst und die BrYckenpflege haten einen engen
Kontakt zu den Patienten und stehen I hnen as kontinuierliche Ansprechpartner vor, wSrend und
nach der alogenen Sammzdltransplantation zur VerfYgung.

I Gesp_ré:hstermine mit Prof. Holler oder Dr. Hahn vereinbaren Se
bitte Yoer das Sekretariat.

! Solliten Se Geﬂ)_(é:he beim psychoonkologischen Dienst oder der
BrYckenpflege wYhschen, k3nnen Se diese mit den Mitarbeitern/ -
innen persSnlich vereinbaren.

Wir kénnen es nur befiirworten, wenn Sie zu unseren Gespriachen eine IThnen nahestehende
Person mitbringen. Mit |hrem GesprShsbegleiter/ -in k3nnen Se nach dem Gespr&h aufgrund
des gemeinsamen Wissens vidl effektiver fYr Sie wichtige Aspekte durchsprechen.

Vier Ohren hSren mehr as zwal! @

Das Behandlungsteam ist gerne bereit, | hnen und I hren Angeh3rigen ales genau zu erkiSen.

Wenn Se sich fYr eine Transplantation entschieden haben, dann werden Sie wissen, dass diese
Magnahme fYr Se eine gro§e Heilungschance darstellt. Se werden aber auch erkennen, dass eine
lange, schwere und potentiell auch riskobehaftete Behandlung auf Se zukommt. Durch diese
Gedanken kSnnen € nggte entstehen, bel |hnen kSnnen Zweifel und Sorgen auftauchen.

Es wS3e hilfreich, wenn Se und lhre AngehSrigen sich ausreichend @
Zeit Y die Vorbereitung auf die Transplantation nehmen w¥rden und
wenn Sie zusammen dariiber sprechen, wie Sie sich gegenseitig

helfen kénnen.

Gerne unterstYtzt Se der psychoonkologische Dienst. Im folgenden Abschnitt wollen wir Ihnen

einige Magnahmen nennen, die Sich bel der Vorbereitung bewShrt haben.
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Information

Jegenauer Se Yoer ein Problem Bescheid wissen, je konkreter die Vorstellungen darYber sind,
desto eher werden Se das GefYhl haben, auch selber etwas beitragen zu k3nnen. Erzwungene
UntSigkeit aufgrund mangeinder Information und die sich daraus ergebende Unsicherheit und
Hilflosigkeit verstSken € ngste und depressive Verstimmungen.

Information und Orientierung helfen Angste abbauen. 0

Wir k3nnen | hnen verschiedene I nformationsquellen empfehlen und I nformationen zur VerfYgung
gellen.

I Gespr&h mit den HSnatologen 0
I GesprSh mit der Psychosoziden Ambulanz

I GesprShe mit der BrYckenpflege

I Gesprh mit dem Soziddienst

I InfobroschYren und Informationen aus anderen Medien, (z.B. geeignete
Adressen im | nternet; Buchempfehlungen)

| Gespr&he mit Beratungsstellen (z.B. Psychosozide Beratungsstelle der
Bayerischen Krebsgesdlschaft eV.)

I Erfahrungsaustausch mit der Salbsthilfegruppe und Patienten nach KMT

Auf diese Weise sollen sich Thre Fragen kiSen und Se sollen eine umfassende Schtweise auf die
Sammzelltransplantation bekommen. Vidleicht haben Se auch, trotz der eingeholten Information,
noch Fragen, dann wenden Se sich bitte an uns. FYr vide Paienten ist es sinnvoll nicht dle
Informationen sofort zu bearbeiten, da Sie sich dadurch leicht Yberfordern k3nnten. Setzen Se
Priorit3en und fangen Se frihzeitig an, damit Se genYgend Zeit haben um die Informationen
aufnehmen zu k3nnen.

Lassen Se sich von uns beraten, wenn Se sich unsicher snd, was Se @

zuers lesen sollen, damit ales auf einmal nicht zu viel fYr Se wird.

Gespriche
Gerade in lhrer Stuation haben die Arzt-Patienten-Gespr&he eine enorme Bedeutung.

ErfahrungsgemS empfinden Paienten die Vistengespr&he ds zu kurz. Bis se die neuen

Informationen verarbeitet haben und sich gesammelt haben, um eine Frage zu formulieren, ist das

16



18.07.2005

Gespr&h schon wieder woanders. Der Wunsch nach einem ausf Yhrlichen Gespr&h ist gro§. Aber

auch Se selbst k3nnen einen beachtlichen Teil dazu beitragen, den GesprShszeitraum mglichst

gut zu nutzen. Vielleicht probieren Sie unsere Tipps schon bel den nShaten ArztgesprShen einmal

aus.

Vorbereitungsméglichkeiten

Bel medizinischen Gesprvézhen informieren  Se sch nach
M3glichkeit vor dem Gespr&h Yber medizinische Z usammenhShge
(z.B. Ratgeber).

Legen Sie sich einen Zettel und Stft in Ihre NShe und notieren Se
sich dle Fragen, die lhnen so am Tag durch den Kopf gehen.

Bringen Sie diese Liste kurz vor dem Gespr&h in eine Reihenfolge,
die lhnen sinnvoll erscheint, z.B. Fragen

¥ zur Diagnostik und Therapie (z.B. Hellungsaussichten),

¥ zum Befinden (z.B. Schmerzen, Angst),

¥ zu sozidrechtlichen Angelegenheiten (z.B. Hilfamittel).

Wenn Se ein ISgeres Gespr&h brauchen, vereinbaren Sie mit
Ihrem GesprShspatner (z.B. Arzt) einen GesprShaermin, damit
ausreichend Zeit fYr | hre Fragen ist.

Vielen Patienten hilft es nicht, dleine zu wichtigen Gespr&hen zu
gehen. Nehmen Se sich eine Vertrauensperson mit. HSufig zeigt
dch, dass vier Ohren mehr hSren ds zwea. Se kSnnen auch den
psychoonkologischen Dienst ansprechen, wenn Sie UnterstYtzung
benStigen.

Hilfestellungen im Gesprich

Wenn Sie etwas nicht verstehen, fragen Se konsequent nach, bis die
Informationen bei | hnen angekommen sind.

Machen Se sch Notizen, wenn Se denken, dass | hnen ansonsten
Informationen verloren gehen.

Lassen Se sich unbekannte Fremdwsrter erkiSen (oft merkt das
medizinische Persond gar nicht, wenn es FachwsSrter verwendet,
die nicht dlgemein verstShdlich sind).

Versuchen Se sch klar und deutlich auszudrYcken.

Lassen Se |hren GesprShspartner ausreden und fordern Sie das
auch f¥r sich sdlbst ein.

Teilen Se lhrem Gespr&hspartner mit, wenn Sie seine Ansichten
Zu einem gewissen Problem nicht teilen.

Beschrelben Se Ilhrem Arzt nicht nur kSrperliche Beschwerden,
sondern auch Ihren psychischen und seelischen Zustand. Dadurch
ist der Arzt eher bei Wahim3glichkeiten in der Lage einzuschSzen,
wasfYr Se besser geeignet ist.

TIF

TIF
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I Wenn mSglich, lassen Se sich die Behandlung immer bildlich
darstellen, zum Beispiel die Lage kranker Organe oder die VorgShge
bei bestimmten medizinischen Behandlungen (Punktion, Hickman
Kaheter). Oft kann man dadurch ZusammenhShge besser
vergehen.

| PrYfen Se am Ende enes Gespr&hs, ob dle lhre Fragen
beantwortet wurden.

| PrYfen Se, ob Ihr Gespr&hspartner Ihre Fragen verstanden hat
und darauf eingeht. Wiederholen Se gegebenenfdls die Fragen und
fragen Se lhren Gespr&hspartner, ob Se seine Antworten richtig
verganden haben.

I Wenn Se dch nicht scher sind, ob Se die Informationen Ihres
Gespr&hspartners richtig verstanden haben, wiederholen Se das,
was Se verganden haben in Ihren eigenen Worten und fragen Se
nach, ob esvon | hnen richtig verstanden wurde.

I Wenn Se Schwierigkeiten haben eine Entscheidung, etwa fYr eine
Untersuchung oder Behandlung, zu treffen, erbitten Se Bedenkzeit.

| Bitte sagen Sie lhrem Arzt offen, wenn Se auf seine VorschlSye
nicht eingehen kSnnen oder wollen. Nur dann it er in der Lage
darauf zu reagieren und er kann Ihnen vielleicht einen Vorschlag
machen, der besser zu |hnen passt.

Es ha sich gezeigt, dass sich durch diese Verhdtensweisen einige MissverstShdnisse vermeiden
lassen und Se schnell an die gewYnschten Informationen gelangen. Sie haben ein Recht darauf zu

verstehen, was mit |hnen geschehen soll!

Kraftquellen
Innere und Si8ere FreirQime k3nnen Thnen helfen, sich besser auf 1hr Vorhaben zu konzentrieren.

Sch FrerQime zu schaffen, ist nicht immer einfach, es kostet Energie und wird durch viele
perssnliche, familiSe und berufliche Probleme erschwert. Meist sind wir so in unserem Alltag
verfangen, dass uns zu persSnlichen FreirSumen gar nichts mehr enfSit.

Vidleicht Yberlegen Se md, was Ihnen frher Freude bereitet hat, oft @

ist das ein guter AnknYpfungspunkt fYr die Suche nach persSnlichen

FreirSimen.

Solche FreirQime k3nnen Ihnen Kraft und Zuversicht geben. Menschen aus lhrer Familie oder

| hrem Freundeskreis k$nnen Se dabe unterst Ytzen.

In S0 eéner schweren Zéit ist das einfordern von Hilfe bei AngehSrigen 0

und Freunden wichtig! Scheuen Se sich nicht, sondern sagen Se den
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anderen was Se brauchen.

Auch wir werden Se zu unterstYtzen versuchen, indem wir mit | hnen zusammen im Gespr&h die
f¥r Se bestm3glichen Hilfen aufspYren wollen. Nachfolgend noch ein paar Tipps, die sich schon

bel einigen unserer Patienten bewShrt haben, um Kraft zu tanken.

| kérperliche Bewegung @

| frische Luft

I Entspannungsiibungen (wie Autogenes Training oder Progressve
Muskelrelaxation von Jacobsen)

I Visualisationsiibungen
I Meditation

! Oft sind Ihre Hobbys eine gute MSglichkeit, um Kraft zu tanken.
Wenn Ihnen nicht sofort etwas einfSIt, Yoerlegen Sie doch mal, was
Ihnen frher Freude berditet hat.

I Der Austausch mit Angehérigen oder Freunden kann lhnen
auch Kraft geben.

Gehen Se auf sich und lhre BedYrfnisse ein und versuchen Se herauszufinden, was |hnen Freude
bereitet und gut tut.

Teamarbeit
Wir sehen Se als unseren wichtiggten Partner im Behandlungsteam an. Wir wollen mit 1hnen

zusammen den f¥r Se ideden Behandlungswey finden und daf¥r brauchen wir Ihre aktive
Mitarbeit. Folgende ErkiSungen und VorschiSye zur Gestatung einer solchen gemeinsamen Arbeit
sollen I hnen und uns helfen eéin mSglichst gut funktionierendes Team zu bilden.

Mit der stationSen Aufnahme begeben Sie sich in eine meist sehr fremde Umgebung mit ihren
eigenen Spielregeln und unterschiedlichen Funktionen. Wir haben festgestdlt, dass viele Patienten
durch diese neue Stuation verunschert sind und lhre persSnlichen Verhatensweisen oder
Eingtellungen nicht sichtbar machen oder formulieren. Se fragen belspielswase sehr wenig nach
oder bringen kaum W¥Ynsche zum Ausdruck. Aber Patient zu sein bedeutet nicht, seine
IndividuditS fYr diesen Aufenthdt zu unterdrYcken. Sicherlich sind EinschrSkungen in der
perssnlichen Freiheit im K rankenhausalltag unumgShglich, aber gerade wenn es um Einstellungen
zur Krankenstuation, um persSnliche Fragen oder um bestimmte Wertvorstellungen geht, sollten

Selhre Individudit§ deutlich zeigen. Wir wollen, sowet es uns m3glich ist, auf Se eingehen.

Bitte informieren Se uns Yoer Ihre Vorstellungen und Anschauungen, 0
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insbesondere was die Beziehung zwischen |hnen und unseren
einzelnen FachkrSten betrifft.

T berlegen Se sich jetzt schon, was Ihnen in der Stuation vidleicht helfen k3nnte, beispielsweise ob
Se gerne vide I nformationen vom Arzt w¥nschen oder lieber nur wenige. Teilen Sie uns dies mit,

damit wir uns darauf eingtellen kSnnen.

Sagen Se uns und besonders | hrem behandeinden Arzt deutlich, was 0

I hnen persSnlich wichtigis.

Im Verlauf der Behandlung k3nnen sich solche Einstellungen auch verShdern, bitte korrigieren Se
dann lhre Vorgelungen und sprechen Se die neuen Anschauungen erneut mit dem
Behandlungsteam &b. Bitte sagen Se lhrem Arzt offen, wenn Se auf seine VorschiSe nicht
eingehen kSnnen oder wollen. Nur dann it er in der Lage darauf zu reagieren. Er kann |hnen
vielleicht einen wateren Vorschlag machen, der besser zu Ihnen passt. Wenn Se eine Teamarbeit
mit |hrem Arzt anstreben, dann sollten Seihn Yoer ales Wichtige informieren, so wie auch Se von

lhrem Arzt erwarten kSnnen, ausreichend informiert zu werden.

Nur digienigen Beschwerden, €ngste, Wahrnehmungen und W¥nsche, o

die Se Su8ern, k3nnen von lhrem Arzt berYcksichtigt werden.

2.4 Was sollte ich vor einer allogenen Transplantation erledigen?

Zur medizinischen Situation
Auch medizinische Vorbereitungen mYssen vor der stationSen Aufnahme getroffen werden. Wir

empfehlen Thnen folgende Angelegenheiten zu erledigen. Alle Aufgaben werden jedoch bei den
Voruntersuchungen noch einmd in der KMT-Ambulanz abgesprochen.

Medizinische Aufgaben

| Se sollten Ihren Zahnarzt aufsuchen und lhre ZShne auf
Vordermann bringen lassen. Vielleicht entschlieS8en Se sich sogar
dazu die ZSnen zu versiegeln, da Se auf der Station 21 eine Zeit
lang ohne das Yoliche ZShneputzen auskommen mYssen. Das
Putzen erhSht die Blutungsgefehr im Mundraum und wird
deswegen vermieden. Besprechen Se die Notwendigkeit einer
Versiegelung mit |hrem Zahnarzt.

I Eine Samen-/Eizellenspende kSnnte, fals bei Ihnen ein
Kinderwunsch bestent und die Krankheitsstuation es zul$s,
ebenfals notwendig werden. Nach einer GanzkSrperbestrahlung
sind ebenso wie nach hochdoserter Chemotherapie in der Regel die
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Zeugungs Shigkeit bei MShinern und die Fruchtbarkeit bei Frauen
beeintrShtigt. Wenn Sie sichergehen wollen, fragen Sie uns unter
wdchen Bedingungen und wo eine Samen- / Eizellenspende
mSglich oder snnvoll is.

Zur hiuslichen Situation

Sobald Se sich fYr die KMT entschieden haben, kommen einige organisatorische Aufgaben auf Se
zu. Damit Se diese nicht vergessen, haben wir noch eénma die wichtiggen Dinge fYr Se
aufgelistet. Wir empfehlen Ihnen die Erledigungen abzuhaken, die Se schon verrichtet haben.
Otrganisatorische Aufgaben vor der KMT

I Meden Se sich vor der gaionSen Aufnahme bei unserem
Sozialdienst. Se llten dort besprechen, wdche soziarechtlichen
Themen im Vorfeld geklSt werden kdnnten, z.B. die Erstatung
von Fahrtkosten, Kinderbetreuung, Schwerbehindertenausweis.

I Eine Bankvollmacht kann sinnvoll sein fYr die Zeit, in der Se
durch Ihren gationSen Aufenthat zu Hause abwesend sind.

! Auch ene Kinderbetreuung oder Haushaltshilfe kSnnten Se
aufgrund lhrer Abwesenheit organisieren mYssen.

I Versuchen Se, sich das Rauchen abzugewshnen. Zu Hause ist es
sicherlich noch einfacher zu schaffen, ds wenn Se wShrend den
ohnehin kSrperlichen und sedischen Anstrengungen der Thergpie
damit zu kSmpfen haben. Auf der Sation ist das Rauchen verboten.
Solliten Se Hilfestellungen bensStigen, sprechen Se bitte mit dem
psychoonkologischen Dieng.

! Beschaffen Se sch eventuell eine Periicke. Die Kosten Ybernimmt
auf Sztliches Rezept die Krankenkasse. Se kSnnen auch eine
Mtze oder eine andere K opfbedeckung wShlen.

| KYrzen Se Ihre FuB- und Fingernigel vor dem saionSen
Aufenthalt, da Se dies in der aplastischen Phase nicht machen
sollen.

I 1 berlegen Se sich, wedche persénlichen Gegenstinde Se mit auf
die Saion nehmen wollen. Machen Se sich ruhig eine Liste.

I 1 berlegen Se sch, wen Se gerne as Besuch auf der Station sehen
wrden und informieren Se diese Person Yber |hren Wunsch. (Oft
trauen sich Freunde oder Bekannte nicht danach zu fragen.)

| tberlegen Se sch, ob Se eine Patientenverfiigung ausVYllen
mSchten. Der psychoonkologische Diengt hat Informationen dazu.
Bitte sprechen Se dies auch immer mit einem Arzt lhres Vertrauens
ab.

' T berlegen Se sich, wer Ihnen nach der Transplantation in der
ersten Zeit zu Hause zur Hand gehen kann. Bitte besprechen
Se das auch mit der BrYckenpflege.
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Se k3nnen sich durch die Erledigung dieser Dinge spSer vollends auf die Behandlung

konzentrieren und mYssen sich keine unnstigen Sorgen um organisatorische Aufgaben machen.

In der Regel vermittelt IThnen eine geordnete hiusliche Situation 0
Sicherheit und Ruhe.
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3 Spendersuche und Stammzellgewinnung

FYr die dlogene Transplantation muss ein Spender fYr Se gefunden werden. Dazu benStigen wir

einige Voruntersuchungen bei | hnen.

3.1 Welche Voruntersuchungen finden statt?
Zun&hst waden be lhren Geschwistern und Eltern, die Gewebemerkmde untersucht und

verglichen (HLA-Typisierung). Die Untersuchung der weitlSufigeren Verwandtschaft (z.B.
Cousinen) ist im Allgemeinen nicht Erfolg versprechend und wird nur in besonderen FSlen
veranlasst. Diese Typiserung erfolgt aus Blutproben, die entweder hier im Klinikum abgenommen
werden oder der Hausarzt durchfYhrt und ans Klinikum schickt. Dazu werden Spezidrshrchen
benstigt, die wir | hnen mitgeben. Wenn sich dabel kein passender Soender finden 1Sst, bestent die
MSglichkeit eine Fremdspendersuche einzuleiten. Heute gibt es sehr gro8e und wdtwdte
Spenderdateien, in denen die Gewebemerkmale m3glicher Spender vermerkt sind, so dass wir fYr
die gro8e Mehrzahl unserer Patienten Spender finden. Diese Merkmale kSnnen per Computer mit
den Merkmalen des Patienten verglichen werden. Wenn die im Computer festgehatenen Merkmae
eines Spenders mit den Ihren Ybereingtimmen, muss die T bereinstimmung durch eine nochmalige
gleichzeitige Feintypisierung von frischem Spenderblut und ihren Zellen bestSigt werden.

Dameis 3 bis4 Spender getestet werden, bis ein komplett passender Spender gefunden wird, kann
diese Phase der Quche einige Wochen (im Schnitt 6 bis 8 Wochen) dauern.

FYr eine Fremdspendersuche benstigen wir 1hre Einwilligung. Im Verlauf der Fremdspendersuche
ist es meist mehrmals erforderlich, Blut von Ihnen zur Nachtypisierung einzusenden, dafYr werden
wir jeweils Kontakt mit [hnen aufnehmen. Falls Ihnen etwas unklar ist, wenden Se sich an uns, wir

f¥hlen unsfVYr | hre Fragen zustShdig.

Voruntersuchungen bei mir
Sobad die Indikation zur dlogenen Knochenmarktransplantation oder Stammzelltransplantation

festgestdlt ist, beginnen wir bei lhnen mit Voruntersuchungen. Denn sowohl besimmte
Vorerkrankungen (wie beispielswvese Leber- und Lungensch3den) as auch versteckte und nicht
ausgeheilte Infektionen (z.B. der Nebenhdhlen oder ZShne oder ene unerkannte infektiSse
LeberentzYndung/ Hepatitis) k3nnen sich negativ auf die Transplantation auswirken und mYssen
vorher abgekISt sain.

Wenn wir bei den Untersuchungen Infektionsherde feststellen, mYssen wir diese vor der
Transplantation behandeln. Allerdings mYssen nicht dle Untersuchungen im  Uniklinikum
durchgefYhrt werden. Wir werden dies mit Thnen genau besprechen und planen. Sollte eine
K nochenmarkspunktion schon 1Shgere Zeit zurYckliegen, k3nnen Sie davon ausgehen, dass se

erneut notwendig ist.
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Voruntersuchungen beim Spender
Sobadd ein Fremd- oder Familienspender gefunden ist, wird diessr zu Voruntersuchungen

enbestellt. Be Familienspendern erfolgen diese in der Regel in unserer Ambulanz. Die
Untersuchungen beim unverwandten Spender werden fYr den Spender wohnortnah bei der
Spenderdatei durchgefYhrt, bei welcher auch die Sammzellspende erfolgen w¥rde. Wir stehen dann
in engem Kontakt mit dieser Spenderdatei. Verantwortlich fYr den Kontakt mit der Spenderdatei ist
an jedem Transplantations-Zentrum der Fremdspenderkoordinator.

Funktionen der Voruntersuchungen beim Spender

It bertragbare Infektionen mYssen ausgeschlossen werden. 0

I Die Vorgeschichte (Anamnese) muss erhoben werden.

| Der Spender muss sorgfStig medizinisch untersucht werden, um
Risken fYr den Spender auszuschlieSen.

Falls Se mehrere identische Spender besitzen, so wird bei der Voruntersuchung auch der am besten
gesignete Spender ausgewShit. Dies bedeutet, dass weniger wichtige Faktoren wie das Geschlecht,
die Blutgruppe oder der Kontakt mit besimmten Viren bei der Entscheidung mit berYcksichtigt
werden. |m Rahmen der Spendervorbereitung erfolgt auch ein ausfYhrliches AufklSungsgesprch
Yoer die Knochenmarkentnahme oder Sammzellgewinnung. Spender werden nur dann um eine
Spende gebeten, wenn die Voruntersuchungen absolut keine medizinischen Risken fYr den

Spender nachweisen und der Soender glaubwYrdig zu einer Spende bereit ist.

Dea Sender muss seine schriftliche Einwilligung in die erforderlichen o
Magnahmen und die spSere Stammzellspende abgeben.

3.2 Wie werden die Stammzellen fiir die allogene Transplantation
gewonnen?
GrundsSzlich gibt es zwei M3glichkeiten Sammzellen der Blutbildung zu gewinnen. Die

Entnahme aus dem Knochenmark ist ein Weg und die Spende peripherer Blutssammzellen ein

wadterer.

Knochenmarkspende

Bei der Knochenmarkspende wird das Knochenmark am RYcken aus dem Beckenkamm
entnommen. Der Ablauf gleicht dem einer diagnostischen Knochenmarkpunktion, nur viele Male
hintereinander. Da diese Prozedur sehr schmerzhaft wSe, entnimmt man dem Spender das
Knochenmark unter Vollnarkose im Operationssaal.

Da Sender verliert bei der Gewinnung von Knochenmark Blut, deshalb wird bei diesen
Voruntersuchungen auch gleich ein Termin f¥r die Entnahme einer Eigenblutkonserve vereinbart.

Mit dieser Eigenblutkonserve kann der Blutverlust nach der Spende einfach ausgeglichen werden,
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ohne dass eine GefShrdung durch eine Fremdbluttransfusion auftritt. Der Aufenthat fYr die
Knochenmarkspende dauert in der Regel 3 Tage (2 T bernachtungen). Am 1. Tag erfolgt nochmals
die Vorstelung beim Narkosearzt, an 2. Tag morgens die Knochenmarkentnahme im OP. Der
Spender kann am Abend nach der Knochenmarkentnahme wieder aufstehen und darf am nSchsten
Tag nach Hause gehen. Nach der Entlassung wird der Spender gegebenenfals noch fYr wenige
Tage krankgeschrieben.

Blut-Stammzellspende
Im normaen Blut befinden sch nur verenzelt Sanmzdlen, die aus dem Knochenmark dorthin

ausgeschwemmt wurden. Zur Absammlung dieser Sammzellen ist deshab zuerst eine Mobilisation
notwendig. Dies |Sst sich durch die Gabe von natYrlichen blutbildenden Wachstumsfaktoren (G-
CSF), die dem Spender ein- bis zweimad tSylich fYr 4 bis 5 Tage unter die Haut gespritzt werden,
erreichen.

Die Sammzellen werden dann durch eine Leukapherese aus dem Blut abgesammelt. Bei der
Leukapherese wird dem Spender aus der Vene eines Armes kontinuierlich Blut entnommen. Das
Blut fliegt durch eine Maschine, die gezielt die kernhdtigen Zdlen und die darin enthdtenen
Sammzellen heraussammelt. Das Yorige Blut wird dem Spender sofort am anderen Arm
zurYckgegeben. Auch fYr die Sammzellspende werden die Spender bisher noch saionS
aufgenommen. In der Regel wird der Soender am 3. Tag der G-CSF-Therapie einbegtellt, um die
Leukozytenzahlen, die Milzgr$8e und eventuelle Nebenwirkungen zu kontrollieren. Am 4. und 5.
Tag der G-CSF-Gabe, (2. und 3. stationSen Tag) werden jewdls morgens BlutzShlungen
durchgef Yhrt und die Zahl der Stammzellen im Blut bestimmt. Nach diesen Werten wird festgelegt,
wann die Sammlung erfolgt. Wir versuchen immer, auch eine ausreichende Menge an Slammzellen
f¥r ene eventudle Reservetransplantation zu gewinnen. Deswegen wird mes an 2
aufeinanderfolgenden Tagen gesammelt. Sobad eine ausreichende Sammzellzahl zurYckgelegt ist,
beenden wir die G-CSF Behandlung. Bei gutem Befinden kann der Spender noch am gleichen Tag
entlassen werden. Eine Woche nach da Sammzdlgewinnung <sollte nochmas eine
Blutbildkontrolle durchgef Yhrt werden. Se kann aber auch beim Hausarzt erfolgen und wird dann
von unstelefonisch abgefragt.

3.3 Wie kann ich Kontakt mit meinem Spender aufnehmen?
Nach der Transplantation k3nnen Se anonym Yoer die Fremdspenderkoordinatorin Kontakt mit

dem Spender bekommen. Se kSnnen beispielsweise anonym einen Brief schreiben, der dann von
unserer Fremdspenderkoordinatorin an die Spenderdatel wetergeben wird. Nach zwei Jdiren
weden Se und der Spender von der Spenderdatel gefragt werden, ob Se direkt miteinander
Kontakt aufnehmen wallen. Bei gegenseitiger Einwilligung werden die Adressdaten an Sie beide
Yoergeben.
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4 Der stationare Aufenthalt

Se waden in der Regel 12 bis 14 Tage vor dem geplanten Transplantationstermin auf die Station
21 oder 20 aufgenommen. Vor der Transplantation findet eine genau geregelte Vorbehandlung
dat, diese Vorbereitung wird auch Konditionierung genannt. SpSestens wSrend der
Vorbehandlung werden Se auf die Sation 21 verlegt.

Rechnen Sie mit mindestens 6 bis 8 Wochen stationiarem Aufenthalt. 0

Es ist besser, Se dellen sch auf den IShgeren Zeitraum ein. Denn die @
EnttSuschung darYber, nicht in den erwYhschten 6 Wochen entlassen zu
weden, ig oft schlimmer, ds die Auseinandersetzung mit der Vorstellung,

mehr Zeit auf der Sation verbringen zu mYssen.

4.1 Was geschieht von medizinischer Seite vor Therapiebeginn?
De erge Behandlungsschritt auf Sation ist die Anlage eines zentrden Venenkaheters, d.h. einer

dauerhaften Verbindung zu einer gro8en Vene. Se emsSglicht die Gabe von intravenSser
ErnShrungstherapie, FlYssigkeit, Medikamenten zur Konditionierung und allen anderen n3tigen
Medikamenten. GrundsSzlich gibt es dafYr zwd M3glichkeiten, wobei wir bei guten
Thrombozytenwerten und geringer Blutungsneigung den Hickmankatheter bevorzugen.

Hickmankatheter
De Hickmankatheter wird durch die €rzte der Herzchirurgie gelegt. Diese suchen unter lokaler

BetSubung die SchiYsselbeinvene rechts oder links unterhalb des SchiYsselbeins auf.  Nach
Punktion und unter Scht schieben sie den Katheter in die SchiYssalbeinvene. Das Kaheterende
wird dann durch einen Tunnel im Unterhautgewebe Yber dem Brustbein ausgeleitet. Die
EinfYhrungsstelle und die Austrittsstelle werden vernSht und k3nnen so verheilen. Dadurch liegt
der Katheter geschYtzt unter der Hat.

Die Vortele des Hickmankatheters besehen zum enen darin, dass Se sich mit ihm wesentlich
besser bewegen kSnnen, dader Hasfrei bleibt (allerdings sollten Se diesnicht am ersten Tag nach
der Anlage tun, der Katheter ist noch nicht richtig angewachsen.) Zum anderen verrutscht dieser
Kaheter sehr sdlten. Nach der Entlassung kSnnen Se ihn ohne Probleme mit nach Hause nehmen
und wir ersparen Ihnen bel den folgenden Ambulanzterminen oder einem erneuten kurzzeitigen
gationSen Aufenthat gro§teils weteres Sechen. Unser Pflegeteam leitet Se rechtzeitig an, wie Se
den Katheter gegebenenfalls regelmSgig verbinden und spYlen k3nnen.
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Venenkatheter
FYr die zwete Form des Kaheters, den normaen ZVK, is nur eine Punktion und kein direkter

Hautschnitt erforderlich. Er wird direkt durch eine KanYle in die gro§e Halsvene von den €rzten
auf der Sation gelegt. Der Eingriff ist also geringer und kann auch bel schlechten Thrombozyten
durchgef Yhrt werden. Allerdings ist dieser Katheter nur durch den Verband geschtzt und kann
wegen der Gefahr des Heraussrutschens nicht mit nach Hause genommen werden. Er wird vor der
Entlassung auf jeden Fall entfernt. Sollte nach der Entlassung noch eine Infusionstherapie nstig

sain, muss dazu ein sogenannter Prot-K atheter angelegt werden.

4.2 Was sollte ich iiber die Konditionierung wissen?
Konditionierung hei§t die Chemo- und Srahlentherapie vor der Transplantation. Im Gegensatz zur

normaen Chemotherapie hat se bei der dlogenen Transplantation nicht nur den Sinn, die eigene
Blutbildung mit den darin vielleicht noch enthatenen LeukSnie- oder Krebszellen auszuschalten,
sondern soll Ihr eigenes Immunsystem unterdrYcken, um eine Absto§ung des Transplantats zu
verhindern. Deshab unterscheiden sch die Medikamente manchma von denen, die Se von der
LeukSniethergpie  her kennen. Auch die Ganzk3rperbedrahlung wirkt besonders gut
immunsuppressv und wird deshalb hSufig eingesetzt.

Durch die Konditionierung wird das Immunsystem des Paienten so stark o

unterdrYckt, dass das Transplantat unbehindert anwachsen kann.

Wshrend wir frher davon ausgingen, dass eine m3glichst hochdosierte Konditionierung bei dlen
Patienten erforderlich ist, um einen optimalen Effekt gegen die LeukSnie zu erreichen, wissen wir
heute, dass die Immunresktion der Spenderzellen gegen die LeukSmie- oder Krebszellen (die GvL-
oder GvT-Resktion) bei einigen Erkrankungen wesentlich sSker zur langfristigen Heilung beitrSyt

asdie Konditionierung.

Neben der Konditionierung kSnnen auch Effekte ener Graft-versus
LeukSnie (GvL) oder eines Graft-versus-Tumor (GvT) den Helungsprozess

fSrdern.

Aus diesem Grunde kann man seit einigen Jdren in manchen FSlen auf die starke, sogenannte
Standardkonditionierung verzichten. Besonders Stere Paienten oder Patienten, bei denen
Riskofaktoren vorliegen, profitieren davon. Aber auch bel besimmten Erkrankungsarten kSnnen
wir eine dosis-reduzierte Konditionierung fYr die Transplantation verwenden. Die reduzierte
Konditionierung wird vom Patienten akut wesentlich besser vertragen und fYhrt zur deutlichen

Reduktion der Nebenwirkungen in der aplastischen Phase.
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Das extreme Beispiel fYr eine dossreduzierte Konditionierung ist die sogenannte nicht-
myeloablative Konditionierung. Dabei wird das Knochenmark nicht mehr vollstShdig unterdrYckt,
wondern erst dlmShlich durch Spenderzellen ersetzt. Es besteht dlerdings die Gefahr des
Nichtanwachsens der Soenderzellen, so dass dieses Verfahren nur unter bestimmten, besonderen
Bedingungen zum Einsatz kommt. | hre behandelnden € rzte werden mit |hnen besprechen, wdche
Form der Konditionierung bei lThnen in Frage kommt und Snn macht.

Alle hochdosiert eingesetzten Zytostatika sind potentiell selbst nach vielen Jadren krebserzeugend,
vor allem im Knochenmark. Die transplantierten Knochenmarkszellen sind aber von dieser
Nebenwirkung nicht betroffen, da e jaerst nach der K onditionierung gegeben werden. Auch fYr
die anderen KSrpergewebe bleibt zu hoffen, dass sich die Dosisreduktion postiv auswirkt. Alle
Konditionierungen fYhren, wenn auch manchmal verzSgert, zum vorYbergehenden Haarausfal.
Langfristig schSigen dle zur Konditionierung eingesetzten Substanzen die Keimzellen, so dass es
zur Unfruchtbarkeit kommt. Ob sich nach der reduzierten Konditionierung wieder eine
Normdiserung der Keimzellfunktion ergibt, ist gegenwStig noch nicht klar. Die Erholung der
Hormonwerte wird aber in jedem Fal bei den Nachsorgeuntersuchungen Yoerwacht. Detaillierte
| nformationen finden Sieim K apitel &Was sind m3gliche SpSfolgen?0

Wir mYssen immer zwischen potentiellen Vor- und Nachtelen der SSke der Konditionierung
abwSen, die einerseits von |hrem Alter und | hren Begleiterkrankungen abhShgen, andererseits von
der HartnSkigkeit der bei Ihnen vorliegenden Bluterkrankung.

Chemotherapie
Eine Chemotherapie ist eine systemische Therapie, die Ihre Wirkung im ganzen KSrper entfdten

kann. Bel einer Chemotherapie weden Medikamente (Zytostatika) verwendet, wdche die

Zdlteilung hemmen und sich schnell teilende Zellen zerstSren.

Durch eine Chemotheragpie werden Krebszellen systemisch im KSrper o

zerssrt.

Krebszellen snd entartete Zdlen, deren Kontrollmechanismen nicht mehr richtig funktionieren
und die sich deswegen unkontrolliert vermehren und schnell teilen. Hier kSnnen Zytostatika
meisens gut greifen. Der Unterschied zwischen entarteten Zellen und gesundem Gewebe reicht
aber nicht ganz aus, um durch eine Chemotherapie nur Krebszellen zu erreichen. Auch gesunde
Zdlen werden bei dieser Therapie geschSigt. Jedoch betrifft dies hauptsSchlich KSrpergewebe,
weche eine erh3hte TeilungsaktivitS besitzen, wie das Blutbildende System, Kemzellen, Darm-
und andere Schleimhautzellen, Haut und Haare. Diese KSrpergewebe k3nnen sich leichter wieder
von der Behandlung erholen as Krebszellen.

Die Chemotherapie der Konditionierung soll das Knochenmark unterdrYcken

und ausschdten.
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HSufig bei der Konditionierung eingesetzte Medikamente sind das BCNU™ |, das Busulfan™ , das
Melphalan” , oder das Treosulfan”™ , um nur ein paar Namen anzusprechen. Manche Medikamente
unterdrYcken das | mmunsystem und das K nochenmark wie das sehr hQufig angewandte Endoxan”
und das Fludarabin” . Fludarabin” satzen wir vor alem bel der dossreduzierten Konditionierung
en.

Zytogtatika kSnnen auf unterschiedliche Weise verabreicht werden, z.B. ds Tablette, ads Soritze
oder ds Infuson. WSrend der Konditionierung werden Ihnen bei uns Yberwiegend | nfusionen
verabreicht. Um die Zytostatika wieder aus dem K$rper auszuschwemmen erhaten Se zusSzlich
viel KochsalzI3sung. So werden Se in dieser Zeit fYr mehrere Sunden, hSufig auch durchgehend,

an Infusionen angehShgt sein.

WShrend der Endoxantherapie sollten Se mindestens dle zwa Stunden lhre
Blase entleeren, um die Abbauprodukte des Zytostatikums rasch aus der Blase

Zu entfernen.

Bei den akuten Nebenwirkungen der Chemotherapie handdt es sich vor alem um T belkeit und
Erbrechen, gelegentlich auch um DurchfSle. Gegen diese Nebenwirkungen erhdten Se
Medikamente. Dadurch verringern sich viele Beschwerden oder heben sich sogar ganz auf. Bitte
teilen Se uns mit, wenn Se trotz der Medikamente noch unter T belkeit, Erbrechen oder Durchfall
leiden. Oft stehen uns wdtere Prarate zur VerfYgung, die Ihnen vidleicht besser helfen.
Mittelfristige Nebenwirkungen wie die Schleimhautentz¥ndung von Mund, Rachen und Darm
(Mukositis) k3nnen ebenfals vorkommen. Se snd erfahrungsgemS bei  dossreduzierter
Vorbehandlung deutlich niedriger. Allerdings gibt es auch individuelle Veranlagungen mit Mukositis

zu reagieren. Die Mukositis kann, muss aber nicht schmerzhaft sein.

Falls Se Schmerzen haben, sollten Se sich unbedingt mit Schmerzmitteln von 0

uns helfen lassen.

Schmerzen machen meist mYrbe und rauben Thnen so unnstig Energie. ZusSzlich erschweren
Ihnen Schmerzen 1hre Mitarbeit wie bel der Medikamenteneinnahme. Deswegen haben Se bitte in
dieser Zeit keine Scheu vor Schmerzmitteln und sprechen Sie mit uns Yoer 1hre Bedenken. Je
weaniger Schmerzen Se haben, desto besser kSnnen Se mitarbeiten und beispidsweise Thre

MundspYlungen und die Atemgymnastik erledigen.

Bestrahlung
GrundsSzlich ist die Bestrahlung genauso wie die Chemotherapie eine Form der ZerstSrung der

Erbsubstanz (DN A) von Zéellen.
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Die Bestrahlung ha im Prinzip dle Wirkungen und Nebenwirkungen der o
Zytostatika, verteilt Sch jedoch gleichmSgiger im K3rper.

Die Tatsache, dass die Bestrahlung nicht sichtbar ist, wirkt auf die Patienten leider hSifig
bedrohlicher. Die Bestrahlung wird ebenfdls wegen der gleichzeitigen knochenmark-
unterdrYckenden und immunsuppressiven Wirkung gern zur Vorbehandlung eingesetzt. Auch hier
verwenden und untersuchen wir die vorschtige Reduktion der GanzkSrperdoss. Bevor Se zur
Bestrahlung gehen, werden Sie noch mal von den Strahlentherapeuten aufgekiSt. Fragen Se bitte
nach, wenn lhnen noch etwas bezYglich der Bestrahlung oder der Bestrahlungsbedingungen wie
RSumlichkeit, Liegeposition etc. unklar ist oder Sie etwas wissen mschten.

Am ergen Bestrahlungstag kann es bel einigen Patienten einen sogenannten Srahlenkater mit
Fieber, Glieder- und Kopfschmerzen geben. Falls das bel IThnen der Fall ist, machen Se sich bitte
keine Sorgen. Sagen Se uns Bescheid, damit wir Ihnen helfen kSnnen. Die Haut wird bei der
Bestrahlung stSker ds bei der Chemotherapie gereizt. Diese Hautreizung ist manchmal nach der
Bestrahlung deutlich sichtbar, aber schmerzfrei. Auch hier mYssen Se sich nicht beunruhigen, die
Hautf Sbung verschwindet bald wieder.

I An den Begtrahlungstagen sollten Se sich nur nach RYcksprache
mit der Pflege waschen. Vermeiden Sie an Bedtrahlungstegen dle
hautreizenden LSsungen.

| Bitte entfernen Se auf der Haut keine von den Srahlentherapeuten
angezeichneten Lokdisationdinien, die sind fYr die Einstellung der
Srahlenquelle wichtig.

! Der meist auch am esten Tag adftretenden Reizung der
OhrspeicheldrYsen k3nnen Se durch regemSBiges Kauen von
Kaugummi entgegenwirken.

4.3 Was sollte ich iiber die Transplantation wissen?

Vorsorge gegen die GVHD
Nach Abschlu§ der Konditionierung werden meistens schon vor der Transplantaion erste

Ma§nahmen zur Vorsorge gegen die GvHD-Reaktion eingeleitet. GVHD ist eine AbkYrzung fYr die
englische Bezeichnung Graft versus host disease, auf Deutsch: Transplantat-gegen-Wirt-
Erkrankung. Dabei zeigt das gespendete Transplantat ene Abwehrresktion gegen das
EmpfShgergewebe wie die Haut, die Leber und SchledmhSiute des Magen-Darm-Traktes Das
gespendete Transplantat erkennt das EmpfShgergewebe als fremd und greift diese Organe an.

Bei einer GVHD erkennt das Spender-Transplantat das EmpfShgergewebe as o
fremd an und greift deswegen die EmpfShgerorgane an.
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Tritt eine GvHD in den ersten hundert Tagen nach der Knochenmarktransplantation auf, spricht
man von einer akuten GvHD. Setzt eine derartige Resktion spSer ein, spricht man von einer
chronischen GvHD.

Um die GVHD zu verhindern, benstigt jeder Patient bei der dlogenen Transplantation zunSchst
vorbeugende Medikamente. Diese hemmen eine YberschieS8ende Aktivierung der frisch
transplantierten Spenderzellen. Se wirken am besten, wenn Se bereits vor der eigentlichen
Transplantation mit ausreichend hohen Spiegeln im K3rper verfYgbar sind. Darum beginnen wir
die Prophylaxe in der Regel in den Tagen vor, bzw. um die Transplantation. Als Basismedikamente
setzen wir heute Medikamente ein, die rdaiv gezidt die Lymphozyten ds TrSyer der GVHD
hemmen, jedoch die anderen Abwehrzelen wenig unterdrYcken. Dadurch k3nnen wir lhre
| nfektgef Shrdung verringern. Zu unseren eingesetzten Medikamenten gehsren das Sandimmun” |
das Ciclosporin™ oder ein sehr Shnliches Prarat wie das Prograf’ oder FK506° . Se werden vor
der Trensplantation in der Regd as Dauerinfuson im Perfusor gegeben. Sobdd Ihnen das
Schlucken mSglich ist, erhdten Se diese Medikamente as LSsungen oder Kgpsaln. Trotz ihrer
recht gezidten Wirkung haben auch diese Medikamente enige Nebenwirkungen: Se kSnnen
beispielswese die Niere schSligen, den Blutdruck erhdhen, die Gef e reizen und auch die Leber
schSligen. Deswegen  mYssen wir Thre Nierenfunktion und |hre Leberwerte engmaschig durch
Laboruntersuchungen Yberwachen. Auch regemSgige Blutspiegeluntersuchungen sind notwenig,
um eine ausreichende D osis der Medikamente festzustellen. Achten Sie bitte selbststShdig bei | hrer
oralen Einnahme von Sandimmun™ oder Prograf” darauf, dass Se am Tag der Spiegelkontrolle
das Medikament erst nach der Blutentnahme einnehmen, da wir immer die Spiegel vor Einnahme

as Messpunkt wShlen.

Am Tag der Spiegelkontrolle von Sendimmun™ oder Prograf™ nehmen Se 0
das Medikament bitte erst nach der Blutabnahme ein.

Sendimmun” oder Prograf”  reichen aleine zun&hst nicht aus, um die GVHD in der Frhphase
optimal zu unterdrYcken. Diese Medikamente kombinieren wir deswegen entweder mit Gaben von
Methotrexat” (MTX" ), am 1, 3. und 6. Tag manchma auch am 11. Tag nach Transplantation
oder mit Cellcept™ an den Tagen 1 bis 21( oder bis30) nach Transplantation. DasMTX™ kann die
SchleimhautentzYndung durch die Konditionierung verstSken. Besimmte MundspYlungen sollen
dem entgegenwirken. Da die Empfindlichkeit aber genetisch bedingt unterschiedlich ist, reagieren
manche Patienten mit geringerer und manche mit sSkerer Mukositis Das MTX" igt das |Shger
erprobte Medikament, im Gegensatz zu Cdlcept” . Cellcept” hat diese Nebenwirkung nicht, kann
jedoch die T belkeit verstSken. Im Rahmen von Sudien wird es hSufiger eingesetzt.

Als drittes prophylaktisches Medikament wird bel der Fremdspender-Transplantation (manchmal
auch be der Familiengpender-Transplantation) das sogenannte &KaninchenserumO eingesetzt.

DafYr werden K aninchen mit menschlichen Lymphozyten- oder Thymuszellen geimpft. Aus deren
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Serum weden dann AntikSrper gewonnen, die man Globuline nennt. Das Serum hei§t deshalb
Anti-Lymphozyten-Globulin® (ALG®) oder Anti-Thymozyten-Globulin® (ATG®). Diese
AntikSrper reagieren sehr effektiv bel dlen Lymphozyten und snd deshdb sehr wirksame
Immunsuppressiva. Durch die Gabe von ATG™ an 3 aufeinanderfolgenden Tagen unmittelbar vor
der Fremdspendertransplantation werden Lymphozyten zerstSrt, wdche die Konditionierung
Yoerlebt haben und die Fremdspenderstammzellen abtSten k3nnten. Da Antiseren aber fYr 14 Tage
und ISger im K3rper bleben, resgiet das ATG™ zusSzlich auch gegen die danach
transplantierten Lymphozyten des Spenders. Diese Soenderlymphozyten kSnnten eine besonders
fryhe und starke GVHD auddsen. Durch die Antiseren it die Fremdspender-Transplantation
genauso vertrSlich geworden wie die Familienspender-Transplantation. Das ATG™ hat einige
spezifische N ebenwirkungen, gegen die spezielle Vorsorge getroffen werden kann: So kann es sehr
sdten gegen dastierische Eiwes§ eine potentiell gef Shrliche allergische Resktion geben. Das passiert

meist nur dann, wenn Se intensiven Kontakt mit Kaninchen gehabt haben.
Bitte teillen Se uns mit, wenn Se Kontakt mit Kaninchen hatten. 0

Diese schwere Allergie tritt, wenn Yberhaupt, nur in den ersten Minuten der ATG™ -Gabe und nur
am ersten Tag auf. Deshab ist bel unsimmer ein Arzt zu Beginn der | nfusion anwesend und kann
Ihnen dann, fals nStig, sofort Gegenmittel geben. Durch die ZergtSrung der Lymphozyten kSnnen
nach ein bis zweé Sunden EntzYndungsstoffe aus den Lymphozyten freigesetzt werden. Diese
k3nnen Fieber, Schttelfrost, manchma auch Atemnot aud$sen. In diesem Fal wYrden wir die
Infusion sofort unterbrechen und Cortison as entzYndungshemmendes Mittel verabreichen. Wenn
sch die Symptome bessern, k3nnen wir die Infusion fortfYhren. Meist tritt diese Resktion nur am
1. Tagder ATG"™ -Behandlung auf.

GrundsSzlich wird bereits vor Aufnehme zur Transplantation festgelegt, weche Art der
Prophylaxe f¥r Se am besten erscheint. Diesrichtet sich nach der Art des Spenders, aber auch nach
HLA-1 bereinstimmung, Alter und Grunderkrankung.

Welche GvHD-Prophylaxe fYr Se am Besten geeignet ist, hShgt von der Art o
des Spenders, von der HLA-T bereingimmung, vom Alter und der

Grunderkrankung ab.

Allogene Transplantation
Meist snd unsere Patienten vom eigentlichen Transplantationsvorgang eher enttSuscht. Der

Eingriff ist, im Gegensatz zum tatshlich statfindenden Prozess im K3rper, sehr unspektakulS.
Die Stammzellen werden in der Regel frisch zu Ihnen auf das Zimmer gebracht und in enem
Blutbeute innerhab von 1 bis 2 Sunden Yber den ZVK oder den Hickman-K atheter infundiert.
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Se suchen sich dann salbstShdig im K&rper ihren Weg ins K nochenmark, siedeln sich dort an und

beginnen zu wachsen.

Bei einer dlogenen Transplantation werden |hnen die Sammzellen Yoer |hren
Katheter infundiert.

Trotz des einfachen Vorgangs it fYr die meisten unsere Patienten dieser Tag ein ganz besonderer.
Gerne kSnnen Thre AngehSrigen zu diesem Zeitpunkt zu Besuch sein. Es kommt vor, dass das
Knochenmark oder die Blutsammzedlen eine andere Blutgruppe as Se haben. Mit
UnvertrSylichkeitsreaktionen, denen wir medikamentSs vorbeugen k3nnen, mYssten Se nur bei
gr$8eren Blutanteilen rechnen. Zu lhrer Scherheit weden Se trotzdem wShrend der
Transplantation mit Monitor und Blutdruckmessung Yoerwacht.

Vor dlem bei der Fremdspendertransplantation mYssen Se wissen, dass die Sammzellen hSifig
einen langen Weg vor sich haben. Se wearden am Morgen am Spenderzentrum entnommen, mittags
oder nachmittags vom Kurier unseres Zentrums abgeholt und dann in die Klinik gebracht.
Tellwadse kann es nStig sein das Transplantat aufzutellen, was einen erneuten Zeitaufwand
bedeutet. Deshalb kann die Transplantation manchmal etst spit abends erfolgen, €ben je
nach Entfernung und Aufwand. Zu lhrer Beruhigung tellen wir es lhnen gerne mit, sobdd die
Sammzellen in der Klinik angekommen sind. Bei | nteresse fragen Sie bitte nach.

Snd aus irgendeinem Grund die Spenderstammzellen bereits fryher abgesammelt und eingefroren
worden, mYssen die Sammzellen im Zimmer steril aufgetaut werden. Damit sie beim Auftauen
nicht zergSrt werden, infundieren wir sie Thnen sehr rasch. Durch die rasche Infuson der kdten
LSsung, mit ihren entsprechenden Begleitstoffen kSnnen vor allem Kreidaufreaktionen auftreten.
Deswegen Yberwachen wir Se dabei sehr genau und geben Thnen vorbeugende Medikamente.
Diese Form der Transplantation wirkt hSufig spektakulSer, wel mehrer medizinische FachkrSte
(technische Assistentinnen, der Arzt und die Schwester ) steril gekleidet im Zimmer mitarbeiten.
TasShlich passiert nicht viel anderes ds bei der frischen Gabe des Transplantats. Vidle Patienten
berichten, dass der Geschmack des Gefrierschutzmittels vor allem im Mund fYr sie spYrbar ist. Die
Angeh3rigen und Betreuenden bemerken einen starken K noblauchOGShnlichen Geruch, der durch
die Abatmung des Gefrierschutzmittels entsteht und meist nach einem Tag wieder verschwunden
ist.

4.4 Was bedeutet Aplastische Phase?
Auch wenn die Sammzellen wenige Tage nach der Chemotherapie infundiert werden, brauchen sie

ein bis zwe Tage, bis sie ihren Weg ins Knochenmark gefunden haben. Se mYssen dort vide
Tellungsschritte durchlaufen, bis sie wieder reife Blutzellen bilden k§nnen. Im Mittel dauert es etwa
12 bis 14 Tage, bis aus Blutstammzdllen wieder reife wei8e BlutkSrperchen gebildet werden. Bel

Knochenmark dauert es oft einige Tage IShger. Da die Konditionierung | hre eigenen Sammzellen
A
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zerstsrt hat, fdlen | hre Blutwerte meist im Laufe der Chemotherapie, spSestens aber 5 bis 7 Tage
nach der Transplantation bis auf nicht mehr nachwesbare Werte ab.

Die Phasg, in der das alte Knochenmark nicht mehr und das neue noch nicht o

funktioniert, nennen wir die aplastische Phase.

Die vielfStigen IsolationsmaBnahmen (Schleusen auf Station, Luftfilterung, keimfreie ErnShrung,
HSdedesnfektion ..) und die Gabe prophylaktischer Medikamente gegen Pilze und
Darmbakterien sollen Se in dieser Phase umfassend vor Infektionen schYtzen. Oft erleben wir,
dass gerade in dieser Phase diese wichtigen Mag§nahmen eine gro§e Belastung fYr unsere Patienten
darstellen. Denn sSe leiden unter 1 belkeit oder entzYndeten SchleimhSiten und k3nnen so
Medikamente schlecht schlucken oder fYhlen sich zu schlapp zum Mitarbeiten. Bitte sprechen Se
mit uns Yoer Probleme bei | hren tSylichen Aufgaben, wir haben hSufig Hilf sm3glichkeiten.

Die Einnahme der Medikamente ist ein sehr wichtiger Beitrag zu |hrem
Schutz, den Se unbedingt mit wahrnehmen sollten.

Neben dem Fehlen der Leukozyten stellt die Schleimhautentziindung durch die Konditionierung
eine zusSzliche Gefahrenquelle fYr Sie dar. IThr Maximum kann Sie um den 5. bis 10. Tag nach
Transplantation erreichen. Sie kann eine Eintrittspforte fYr Infektionen sein. Auch aus diesem
Grund ist die prophylaktische Medikamenteneinnahme und Mundpflege eine ganz entscheidende
Magnahme fYr | hre Infektionsprophylaxe. ZusSzlich sind regelmSgiges kSrperliches Training und
Atemgymnastik eine sinnvolle Leisung lhrerseits;, um dem Muskelabbau und mSglichen

LungenentzYndungen vorzubeugen.

Schen Se diese Ma8nahmen als enen entscheidenden Beitrag zur 0
Komplikationsprophylaxe an und helfen Se hier im Team aktiv mit!

Auch bei optimaer Prophylaxe kommt es dennoch bel etwa 50% der Patienten in der gplastischen
Phase zu Fieber, auf wedches wir mit Antibiotika reagieren mYssen. Erhdten wir beim R3ntgen
oder Computertomogramm der Lunge (CT) einen Hinwds auf eine mSgliche Pilzinfektion,
beginnen wir umgehend mit der Gabe von Pilzmitteln. Mit Hilfe dieser Ma8nahmen der
Prophylaxe sind heute die lebensgefShrlichen Infektionen in der aplastischen Phase sehr selten
geworden.

Neben dem Fehlen der Leukozyten sinken auch lhre Thrombozytenwerte ab. Es kann zur
Blutungsneigung kommen, was Se beispielwase an Nasenbluten erkennen kSnnten. Auch die

Mundschleimhaut kann blutig sein. Bitte melden Se sch, wenn Se hier irgendwdche
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VerShderungen beobachten. Se erhdten dann bel Bedarf Thrombozytenkonzentrate, die meist die
Blutung reduzieren und gef Shrliche Blutungen ganz verhindern k3nnen.

Eine zunehmende kérpetliche Schwiche signadisert Ihnen das Abfalen der Menge der roten
Blutk$rperchen und des HSnoglobinwertes, des sogenannten Hb-Wertes. Unterschreitet dieser
Wert eine bestimmte untere Grenze, erhdten Se Erythozytenkonzentrate.

Selten kSnnen neben Fieber und Infektionen in der aplastiscche Phase auch
Organkomplikationen auftreten wie Leberentz¥ndungen, Blasenentz¥ndungen oder eine
EinschrSkung der Nierenfunktion. Wir werden Se im Einzelnen darYber informieren, wenn wir
VerShderungen beobachten. Gegen bestimmte Formen der LeberschSligung k$nnen wir heute
auch prophylaktische I nffusonen geben, auch dies werden wir mit | hnen gesondert besprechen.

Wir unterscheiden, je nach der I nfektionsgef Srdung, zwischen agro§erOund kleinerOl solation. In

der Regel erfolgt die agro§eOl solation bei voll oder nahezu voll dosierter GanzkSrperbestrahlung,

4.5 Was bedeutet ,,Take“?
Mest merken die Paienten a& dem 10. Tag, dass sich ihr Zugand bessart. Die

Mundschleimhautbeschwerden lassen nach und eventuell geht das Fieber zurYck. Oft sind dies die
Vorboten des Anwachsens der Spenderzellen, da die neugebildeten Leukozyten zuerst an
entzYndete Stellen wandern und dort ihre Arbeit aufnehmen. Erst @n bis zwe Tage spSer sehen
wir dann im Blut auch den Angtieg der wei8en BlutkSrperchen. Erreicht die Zahl der Fresszellen

(Granulozyten) mehr als 500, nennen wir diesen Zeitpunkt T akeQ

Unter &T akeOverstehen wir das Anwachsen des Transplantates (mehr ds 500
Granulozyten).

Der aTakeOerfolgt meist bei der Gabe von Blutstammzellen um den 14. bis 16. Tag. Bel der
Gabe von Knochenmark liegt er zwischen dem 16. und 18. Tag nach der Transplantation. Der
Zeitpunkt wird aber durch vide andere Faktoren mit beeinflusst. Manchma kann es bis zu 3
Wochen und mehr dauern, ohne dass wir uns Sorgen um das Anwachsen machen mYssen. Falls Se
zum Beispiel eine Erkrankung haben, bel der eine Vernarbung des Knochenmarks (Fibrose)
vorliegt, kann der &TakeOnoch sehr vid spSer kommen. Wenige Tage nach den Leukozyten steigt
dann auch die Menge der BlutplStchen an, und wieder mit etwaeiner Woche Verzsgerung erholen
dch auch die roten Blutk$rperchen. Untersucht man die Blutzellen zu diesem Zeitpunkt, Shnlich
wie in der Kriminologie, mit DNA-Methoden, so kSnnen wir erkennen, dass diese vom Spender
abstammen. Wir nennen den Zustand des Nebeneinander von Blutzellen des Spenders und Thren
eigenen KSrperzdlen einen Chimirismus, benannt nach dem griechischen Fabelwesen. Durch die
ChimSismusanayse bestSigen wir um die 3. bis 4. Woche den Transplantationserfolg. Eine erste
K nochenmarkuntersuchung wird gelegentlich gleichzeitig zu diesem Zeitpunkt durchgefYhrt. Die

ChimSismusanadysen werden zur 1 berwachung des Transplantas dle 3 Monate, auch in der
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Ambulanz, weiter durchgefVYhrt. Knochenmarkskontrollen erfolgen regemSgig nach 3 und 6
Monaen und dann jSrlich. Der Abstand hSgt auch von der bei lhnen vorliegenden
Grunderkrankung ab.

Mit dem &T akeOverlassen Sie die erste kritische Phase der Transplantation. 0

Nach dem &TakeO sollen Se sich weter erholen und wieder zunehmend essen k3nnen. Wir
versuchen langsam | hre intravenSsen Medikamente auf orde Medikamente (d.h. zu schluckende
Medikamente) umzustellen. Es ist eine wichtige Voraussetzung fYr die Entlassung, dass Se
ausreichend essen, trinken und | hre Medikamente nehmen k3nnen. Bitte sprechen Se mit uns Yoer
dabei auftretende Probleme, damit wir uns gemeinsam UnterstYtzungsmsglichkeiten Yberlegen
k3nnen. Viele Patienten untersch3zen die Bedeutung von regelmSSiger ausreichender Kost und

Tabletteneinnahme. Parald dazu kSnnen sich in diesen Wochen langsam | hre Blutwerte erholen.

Eine wichtige Vorraussetzung fYr Ihre Genesung ist eine regemSgige
ausreichende Kost (Essen und Trinken) und die regelmS8ige vorgeschriebene
Tabletteneinnahme.

4.6 Was bedeutet GVHD?
GVHD ig eine AbkYrzung f¥r die englische Bezeichnung Graft versus host disease, auf Deutsch:

Transplantat-gegen-Wirt-Erkrankung. Dabel zeigen die im Transplantat enthaltenen |mmunzellen
des Spenders eine Abwehrresktion gegen das Empf Shgergewebe.

Bei einer GVHD erkennt das Spender-Transplantat das EmpfShgergewebe as o
fremd an und greift deswegen die EmpfShgerorgane an.

Bevorzugte Organe der GvHD sind die Haut, der Darm und die Leber. Das gespendete
Transplanta erkennt das EmpfShgergewebe ds fremd und greift diese Organe an. Tritt eine GVHD
in den ersen hundert Tagen nach der Knochenmarktransplantetion auf, spricht man von ener
akuten GvHD. Setzt eine derartige Resktion spSer en, spricht man von ener chronischen
GvHD. Mit dem Anwachsen der Sammzdllen breiten sich auch die | mmunzellen des Spenders aus.
In der Phase des &TakeO k3nnen deshab die ersten Zeichen einer GVHD (Graft versus host
disease) auftreten.

Mit dem &T akeOk3nnen erste GvHD-Symptome auftreten. 0
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Bei der hSufigsten Form, der Haut-GvHD, kommt es zu einem juckenden Hautauschlag, der meist
an HShden und FY8en oder am RYcken sowie im Bereich des Halses und des D ekolletees beginnt.
Von dort kann er sich Yber den ganzen K3rper ausbreiten. Die Haut-GvHD kann mit Juckreiz und
BlSchenbildung enhergehen. In ihrer leichten Form des Hautausschlags kann se recht
unangenehm sain, aber wenig gef Srlich.

Am Dam SuSert sich die GvHD mit zunehmenden, hSufig wSsrigen DurchfSlen, denen
DarmkrSnpfe vorausgehen k3nnen. Manchmal sind auch Magenschmerzen und erneute t belkeit
Sgnde. Zur Diagnose einer Darm-GvHD fYhren wir zunShst ene Ultraschalluntersuchung
durch, die im postiven Fal verdickte und entzYndete DarmwShde ergibt. Gegebenfals muss am
Darm ebenso wie an der Haut die Diagnose der GvHD durch eine Gewebsprobe abgesichert
werden. Denn auch Infektionen k3nnen vergleichbare Symptome aud3$sen, mYssen aber ganz
anders behanddlt werden. FYr die Biopse mechen wir beim Dam eine Magen- oder
Darmspiegdung. Durch eine entsprechende Gabe von beruhigenden Medikamenten werden die

Untersuchung von unseren Patienten gut toleriert.

Manchma benStigen wir eine Gewebeprobe um scher zu sellen, dass die o

Symptome zu einer GVHD gehSren und nicht zu einer I nfektion.

An der Leber Su8ert sich die GvHD durch einen Anstieg der Leberwerte, den Sie meist gar nicht
bemerken, au8er es steigt auch der Gdlenfarbstoff (Bilirubin) an, dann kann es zu einer deutlichen
und eben auch schtbaren Gelbsucht (Ikterus) kommen. Neben Haut, Dam und Leber kSnnen
auch andere Organe wie die Lunge betroffen sein. Ihre SationsSzte beurteilen in der Phase des
ATakeOund den darauffolgenden Wochen und Monaen regemSgig das GvHD-Stadium und den
GVHD-Grad, der sich aus dem Ausmag der VerShderungen, der Zahl der beteiligten Organe sowie
ihrem Allgemeinbefinden ergibt. Diese Festlegung des GVHD-Grades it wichtig, well er einersats
Grundlage der Entscheidung fYr die Einleitung einer zus3zlichen GvHD-Thergpie ist und
anderersaits im Verlauf benStigt wird, um das Ansprechen auf ene GvHD-Behandlung zu
beurteilen.

Kommt es trotz der prophylaktischen Gabe von Immunsuppressva zu stSkeren Zeichen der
GVHD, so mYssen wir zusSzlich zu der Gabe von Sandimmun wetere |mmunsuppressva
einsetzen, song schreitet die GvHD fort.

Kommt es trotz unserer vorYbergehenden Magnahmen zu sSkeren GvHD- o
Zeichen, mYssen wir weitere | mmunsuppressiva einsetzen, sonst schreitet die
GvVHD fort.

Diese Immunsuppressiva sind in der Regel starke Medikamente, die neben der GvHD auch
gesunde |mmunzellen unterdrYcken. Die I nfektabwehr ist daher eingeschrShkt und die | nfektgefahr
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geigt! WShrend einer solchen Therapie mYssen wir deshalb unsere Patienten noch stSker ds Yblich
auf Infektionen Yberwachen. ZusSzlich brauchen wir dringend die Mitarbeit des GvHD -Patienten.
Er muss seine Medikamente zur Infektionsprophylaxe weiter oder wieder einnehmen. Bitte helfen
Se gegebenenfdls durch | hre zuverl Sssige Medikamenteneinnahme mit!

Medikamentése Therapie
Das immer noch am besten wirksame Medikament zur GvHD-Behandlung ist das Cortison,

welches von uns as Prednison” oder Solu-Decortin® (SDH™ ) zun&hst intraven3s gegeben wird.
FSer kdnnen wir es auch zum Schlucken verordnen. Cortison muss in hohen Dosen und
ausreichend lang eingesetzt werden, songt besteht die Gefahr, dass die GVHD nicht anspricht oder
nach kurzem Ansprechen wieder kommt. Bitte halten Se sch unbedingt an die agesprochene
Doserung, fdls Se Cortison einnehmen mYssen. Wir wissen, dass bei Cortisoneinnahme
Nebenwirkungen auftreten. Ein erneuter Ausbruch der GvHD wSe jedoch auch mit starken
Auswirkungen fYr Sie verbunden.

Eine GVHD igt bedeutend schwerer fYr den Gesundheitszustand zu werten ds o
die Nebenwirkungen des Cortison, wedche nach Absetzen des Medikaments

wieder vollstShdig verschwinden.

Das Cortison hat leider eine Reihe von Nebenwirkungen, so erhSht es den Blutdruck, kann zur
Blutzuckererhdhung fYhren, die hSufig behandelt werden muss, kann innere Unruhe hervorrufen,
kann Fettanlagerungen bedingen und mittelfristig eine ausgeprSte MuskelschwSthe verursachen.
Langfristig wird auch der Knochenaufbau gehemmt, deswegen w¥rden Se von uns immer auch
prophylaktische Medikamente gegen Osteoporose erhalten. Ferner erhSht Cortison die
I nfektgef Srdung, vor dlem fYr Pilze, auch im Mundbereich. Bitte nehmen Sie die Regeln zur
I nfektvorbeugung bei einer GVHD-Therapie sehr ernst!

PersSnlich beklagen viele Patienten be Cortisoneinnehme Fetteinlagerung, erkenntlich zum
Beispiel durch ein Vollmondgesicht. Se empfinden sich ds entstellt. Wir kSnnen Ihnen im Falle
einer solchen GvHD-Thergpie die Auswirkungen leider nicht ersparen. Auch bezYglich des
Zeitraums mYssen wir von einigen Wochen ausgehen, bis die Tagesdosis Cortison unter eine
Schwdle von 15 - 20 mg pro Tag gelangt und damit ale Nebenwirkungen nachlassen bzw.
aufgehoben sind. Sicher it aber, und daran sollten Se sich gegebenenfalls festhdten: Wenn die

Dosis unter diese Schwdle fSlt, verschwinden | hre N ebenwirkungen!

Bel einer Tagesdosis von weniger as 15 B 20 mg Cortison verschwinden dle o
N ebenwirkungen der Cortison-Behandlung.

Umgekehrt ist Cortison in der Behandlung der akuten GvHD so aktiv, dass 60% bis 70% der
Patienten mit GVHD ansprechen. Die GvHD -Symptome gehen im Verlauf von Tagen bis wenigen
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Wochen zurYck, und die tjliche Cortisondosis kann dle 2 Tage um 10% reduziert werden. Unter
einer Dosis von etwa 70 bis 80 mg wird die Dosis dann langsamer reduziert, damit es nicht zum
RYckfall in die GvHD kommt.

Wenn Cortison dleine nicht den erwYnschten Effekt ergibt, k3nnen wir eine Reihe weterer, noch
dSkerer Immunsuppressiva einsetzen. Se werden entweder infundiert oder unter die Haut
gespritzt. Dazu zShlen wir beispielsvase das ATG" , aber auch andere AntikSrper gegen
Lymphozyten wie das Thymoglobulin® oder die Zenapax-AntikSrper” . Hufig setzen wir auch
den EntzYndungsblocker Enbrel” ein, der songt ein sehr effektives Rheumamedikament ist. In der
Regel werden diese Medikamente in sogenannten TherapieblScken von 5 bis 7 Tagen verabreicht,
manche Medikamente auch 1Shger, z.B. 2 ma pro Woche.

Extrakorporale Photopherese
Neben der medikamentSsen GvHD-Therapie i die extrakorporale Photopherese, ECP genannt,

eine watere BehandlungamSdlichkeit bei mittdschweaer GvHD. Dieses Verfahren nimmt den
Lymphozyten ihre Aggressvit durch eine UV-Bestrahlung. Dazu werden die Lymphozyten
mittels Zellapherese aus dem Blut gewonnen und dann in einem Ger§ auSerhab des K3rpers
(deshab extra-korpord) mit UV-Licht besrahlt. Die Zelapherese funktioniert Shnlich wie die
Leukapherese bei der Sammzellabsammlung. Se k3nnen dies unter dem Gliederungspunkt &Blut-
StammzellspendeOnachlesen. Wenn die bestrahlten Lymphozyten zurYck infundiert sind, k3nnen
se den Effekt auch auf andere Lymphozyten Ybertragen und somit insgesamt das |mmunsystem
beruhigen.

Bel der extrakorporaden Photopherese wird den aggressiven Lymphozyten o
durch UV-Bestrahlung | hre AggressivitS genommen.

Die ECP wird in der Regel am Anfang 2 x pro Woche gemacht und kann bis zu 6 Monate lang
durchgef Yhrt werden, auch ambulant. Die Behandlung findet in der Transfusonsmedizin stat, da
dort die Apheresemaschine steht. Wir fYhren diese Behandlung dso in Absprache mit dem
Transplantationsarzt durch.

Die Behandlung einer GvHD, wedche nicht auf Cortison anspricht, it in jedem Fdl eine
langwierige Therapie. Auf Grund der GvHD-Symptome ist sie zus3zlich eine sehr kraft- und
energieraubende Therapie, zB. wegen anhdtender DurchfSle. Kommen Se in eine solche
Stuation, so ist es hQufig sehr schwer, sich immer wieder zum Durchhdten zu motivieren. Sie

brauchen hier alle Hilfen der Begleitung.

Bitte nehmen Se Hilfen an und Yberlegen Se schon vorher, was Ihnen in
einer krStezehrenden Situation wohl am besten Mut machen k3nnte. Denken
Se ruhig an Unterstftzungen, die lhnen be bisherigen schwierigen
Lebensstationen geholfen haben.
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Komplikationen
Eine GvHD-Therapie, die schlecht einzudSmmen ist, kann schwere lebensbedrohliche

Komplikationen aud$sen wie schwere LungenentzYndungen und -sch&len sowie Pilzinfektionen,

die an der Lunge, aer auch an anderen Organen, auftreten kSnnen.
Eine schwere GVHD kann lebensbedrohlich sein. 0

Bei diesen Komplikationen k3nnen Organfunktionen so stark beeintr&htigt sein, dass diese nur
mit Hilfe ener intensivmedizinischen Therapie wie kYndliche Beatmung oder Didyse
aufrechterhalten werden k3nnen. Eine Weiterbehandlung auf der Intensivstation w¥rden wir in
einem solchen Fal mit lhnen und lhren Angeh3rigen besprechen mYssen. Unter
intensivmedizinischer Therapie kann aber der Zustand auch nur bel einem Tel der Patienten
wieder verbessert werden. Sollte sch wShrend der Intensivbehandlung herausstellen, dass die
Wiederhergtellung der Organfunktionen sehr unwahrscheinlich ist, dann kann sich die Frage des
medizinisch und menschlich noch Snnvollen stellen. Eine Intensivtherapie ohne Aussicht auf
wirklich Hilfe ist fYr Se und Ihre Angeh3rigen oft sehr belastend. Eine PatientenverfYgung ist in

einem solchen Extremfall manchma hilfreich.

Se sollten sich vor der Transplantation einma zu | hrer Eingtellung bezYglich
dieser ThergpiemaS8nahmen befragen, |hre Fragen dazu mit uns diskutieren
und gegebenenfalls diese in einer Patientenverf Ygung festhaten.

Unterlagen dazu k3nnen Se jederzeit bei uns, zum Beispidl Yoer den Psychoonkologischen Diengt,
bekommen. Auf jeden Fdl werden in einer solchen Grenzsituation die behandelnden €rzte und die
€rzte der Transplantation sehr genau abwSyen, was snnvoll und zumutbar ist. Sollte es Ihnen in
einer solchen Stuation nicht mehr m3glich sein, mit uns zu sprechen, dann wYrden wir mit Ihren
AngehSrigen Kontakt halten und gemeinsam mit ihnen, in lhrem Sinn, versuchen herauszufinden,
weche Ma§nahmen sinnvoll durchgefYhrt und welche auch gegebenenfals unterlassen werden
ollen. Wir weden immer versuchen, die f¥r Se wichtigen persSnlichen Aspekte zu

berYcksichtigen.

GvL
In den letzten 10 Jdaren der Entwicklung der Sammzelltransplantation hat man erkannt, dass bei

der GvHD auch eine wetere mit dem Heilungserfolg eng verbundene |mmunresktion stattfinden

kann. Bei dieser Reaktion richten sich die Spenderimmunzellen gegen die LeukSnie (GvL) oder die
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jewellige bSsartige Erkrankung des Patienten (GvTumor, GvLymphom, GvMyedom ...). Se helfen
mit die bSsartigen Z€ellen zu zerstSren. Diese Reaktion arbeitet, im Gegensaz zur Chemotherapie
oder Bestrahlung, nicht nur kurzwelig (wShrend der Gabe und einige Tage danach) gegen die
maignen Zellen. Die GvL-Resktion erhSt im K3rper 1Sgerfristig einen heilsamen Kampf der
Soenderimmunzellen gegen die maignen Zelen aufrecht.

Es ha sch gezeigt, dass beim vSlligen Entfernen der Lymphozyten des Spenders aus dem
Transplantat, zwar die GvHD ausbleibt und der Patient mit deren Nebenwirkungen keine
Probleme hat, aber sich dadurch auch die Rezidivwahrscheinlichkeit dramatisch erhSht. Wie wichtig
die GvL-Resktion igt, haben wir auch aus der erfolgreichen Behandlung eines RYckfalls (Rezidiv)
nach dlogener Transplantation gdernt. Dabel infundieren wir ausschlie§lich Spenderimmunzellen.
Diese Spenderimmunzellgabe ist bel einigen Erkrankungen eine ausreichende Behandlung um die
LeukSnie vollstSdig zurYck zu drShgen (sehe auch im Kapitdl 5.1 dRezidivQ). Wir nehmen heute
an, dass der GvL-Effekt zu mehr ds der HSfte zum Langzeiterfolg der dlogenen Transplantation
beitrSyt.

Das Ziel bei der allogenen Transplantation ist es deshalb, mSglichst die richtige Baance zwischen
schSlicher GVHD und nYtzlicher GvL-Reaktion zu finden. Dies ist oft nicht leicht. Wir versuchen
deshdb meist, die schwere GVHD durch prophylaktische Medikamente zu unterdrYcken. Beim
vollgShdigen Ausbleiben einer GvHD dlerdings reduzieren wir rasch die prophylaktischen
Medikamente, um den Spendereffekt gegen die LeukSnie (GvL) zuzulassen.

4.7 Was kann ich bei bestimmten Nebenwirkungen tun?

Durch Chemotherapie und Bestrahlung kann es zu einigen Nebenwirkungen kommen. Die meisten
Nebenwirkungen sind nur vorYbergehend zu spYren und verschwinden dann  wieder.
Nebenwirkungen, die dauerhafte BeeintrShtigungen nach sich ziehen k3nnen werden unter dem

Gliederungspunkt AWas snd m3gliche SpSfolgen?0 erlSitert.

Nebenwirkungen kénnen auftreten, miissen es aber keineswegs. 0

Wir wollen lhnen hier einige Tipps geben, mit denen Se etwas gegen vorYbergehende

N ebenwirkungen tun kSnnen.
Bitte informieren Se bel Beschwerden immer auch | hre €rzte und Pfleger. 0

Die folgenden VorschiSe sollen fYr Se eine Ergszung zur medizinisch therapeutischen

| ntervention darstellen.
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Bei Abwehrschwiche und Infektionsgefahr
Durch die Therapie ist Ihre k3rpereigene Abwehr geschw&ht. Diese Abwehrschw&he entstent

zunSchst dadurch, dass im Knochenmark zu wenig wee BlutkSrperchen gebildet werden. Se sind
die Polizel des K&rpers und fangen beispidswase Viren, Bakterien oder Pilze &b, die ins
K3rperinnere gelangt sind und machen diese unschQlich. Nach erfolgreichem Anwachsen des
Transplantats k3nnen der erst dlmShliche Aufbau des | mmunsystems, aber auch die GvHD und
ihre Behandlung zur Abwehrschw&he fYhren.

Infektionen treten besonders hSufig an den Atemwegen, im Mund, im Darm, im Unterleib und
Harntrakt oder auf der Haut und den SchleimhSiten auf.

Tipps bei Abwehrschwiche und Infektionsgefahr

| Bel Fieber, und wenn Se FieberverSderungen erke_nnen, benachrichtigen
Se lhren Arzt und Ihren Pfleger. Warten Se nicht Yoer mehrere Sunden,
bis Se sich bei uns melden.

I Achten Se auf sorgfStige K3rper- und Mundhygiene. SoYlen Se lhren
Mund mit den zur VerfYgung gestellten Mitteln. Die BdSe in der
Mundschleimhaut mYssen mechanisch, durch das SpYlen entfernt werden.
Die BelSye sind der NShrboden fYr Krankheitserreger.

I Versuchen Se, Verletzungen der SchleimhSiute und der Haut zu vermeiden,
wadl auf diesem Weg viele Keime in den KSrper kommen kSnnen.

I FYhren SeregdmSgig | hre aemgymnastischen 1 bungen aus.

I Versuchen Se sch tSlich fit zu hdten, z.B. durch Radfshren auf dem
Fahrradergometer im Zimmer und durch Krankengymnastik.

Bei Blutungen
Chemo- und Srahlenthergpie, aber auch en vermehrter Verbrauch von BlutplStchen

(Thrombozyten) v.a in der Phase der GVHD kSnnen dafYr verantwortlich sein, dass Blutungen
(insbesondere Nasenbluten) entstehen, denn se beeintrShtigen die Bildung neuer Blutzellen im
Knochenmark. Die Thrombozyten (BlutplStchen) haben die Aufgabe eine Blutung zum Stillstand
zu bringen. Die BlutplStchen lagern sich an der beschSligten Stelle innen am Blutgef$§ an und
dichten diese &b. Kreisen zu wenige BlutplStchen im Blut, o blutet jede Verletzung stSker und
IShger ds gewshnlich.

Blutungen treten hQufig im Mund, der Nase oder am After auf. Aber auch Verletzungen k$nnen
Anlass fYr eine Blutung sein. Eine Blutungsneigung erkennen Se daran, dass Se winzige

punktfSrmige Hauteinblutungen an den Unterschenkeln oder Unterarmen entdecken.

Bitte achten Se, in der Zeit in der Se unter eénem Thrombozytenmangd

leiden, auf K opfschmerzen und melden Se diese beim Pflegepersondl.



18.07.2005

Tipps bei Blutungsneigung

Be Kopfschmerzen oder neu aufgetretenen stSkeren SehstSrungen
informieren Se bitte Ihren Arzt und lhren Pfleger.

Vermeiden Se Blutungen, indem Se keine harten oder scharfkantigen
Nahrungsmittel zu sich nehmen.

Vermeiden Se Blutungen, indem Se reichlich Yoer den Tag verteilt
trinken, um ein Austrocknen der SchleimhSute zu vermeiden.

Vermeiden Se Blutungen, indem Se Lippen, Mundwinke und
NaseninnenrSume mit Salben geschmeidig haten. Fragen Se lhren Pfleger
nach geeigneten Salben.

Vermeiden Se Blutungen, indem Se zur Pflege der Finger- und FugnSyel
eine Feile gat einer Schere benYtzen.

Vermeiden Sie Blutungen, indem Sie sich nicht heftig schnSuzen.

Vermeiden Se Blutungen, indem Se beim Stuhlgang nicht pressen.

Bei Mukositis
Durch Chemotherapie und Bestrahlung wird auch gesundes Gewebe, in dem hSufig Zdlteilungen

gatfinden, in Mitleidenschaft gezogen. Ein solches Gewebe mit hohem Zdlumsatz ist die Mund-

und Rachenschlemhaut. Hier zeigen sich meist BlSschen und GeschwYre. Auch Mundtrockenheit,

Schluckbeschwerden und VerSiderungen des Geschmacksempfindens treten auf.

Tipps bei Mukositis

FYhren Se regelmS8ig |hre MundspYlungen durch, damit sich die Keime
an den offenen Sellen nicht halten kSnnen.

Nehmen Se vom Arzt verordnete Arzneimittel gegen Pilzinfektionen
regemsgig ein.

Vermeiden Sie scharf gewYfzte Soeisen.

Essen und Trinken Se weder kochend hei§, noch eiskalt.

Schneiden Sefeste Nahrung ganz klein.

Kauen Se gegen Mundtrockenheit zuckerfreie Kaugummis, dies regt die
Soeichelproduktion an.

Bei Ubelkeit
1 belkeit ist eine relativ hSufige Nebenwirkung von Zytostatika, die frher sehr gefYrchtet war. Die

Menschen reagieren sehr verschieden auf ein und dasselbe Medikament, deshab lassen sich nur
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schwer Voraussagen Yoer das Ausmag von 1 belkeit und Erbrechen treffen. Heute haben T belkeit
und Erberechen jedoch viel von ihrem Schrecken verloren, denn man kann sie durch wirksame

Medikamente weitgehend unterdrYcken.
Sie bekommen bei uns Medikamente gegen Ubelkeit. 0

Die 1 belkeit bei der Chemotherapie geht nur teilweise vom Magen-Darm-Trakt aus. HauptsSchlich
entsteht Se im Gehirn, wo es bei jedem Menschen ein &BrechzentrumOgibt. Dieses Zentrum wird
durch die Zytostatika zu vermehrter AktivitS angeregt. Wenn das Brechzentrum aktiv wird, steigen
t belkeit und Erbrechen auf, auch ohne dass im Magen irgendein schSllicher Stoff oder eine
I nfektion nachweisbar wSe.
Durch das Zytostatikum werden Magen- und Darm-Schleimhautzellen geschSligt. Diese setzen
daraufhin einen Botenstoff frei, der Yber einen Nerv das Brechzentrum reizt. Heute tritt die
T belkeit weniger oft auf, dakurz vor der Chemotherapie ein Medikament verabreicht wird, wdches
die T belkeit bekSnpft.
Tippsbei T belkeit

| Warten Se nicht von Beginn der Chemotherapie an auf T belkeit. @

I Nehmen Se rechtzeitig die Medikamente, die lhnen gegen T bekeit
verordnet wurden.

I  Konzentrieren Se sjch nicht auf die T belkeit, sondern lenken Se dch
durch Musik, Gesprhe, Lesen, Fernsehen usw. ab.

I Wenden Se EntspannungsYbungen an, auch wenn | hnen schon Ybd ist.
I Meiden Se scharf gewYrzte, sehr sY8e oder fettige Speisen.

I Probieren Se aus, was Se vertragen, erfahrungsgemSs sind dies eher sauere
as sY8e Jpeisen.

I Bevorzugen Se eventuell kalte Gerichte. Meist 1Sst der Geruch 1 belkeit
aus.

| Gehen Se starken GerYchen aus dem Weyg, viele Frauen kennen dieses
Problem aus der Schwangerschaft, verhaten Se sich wie damals.

I FVYlen Se gelegentlich den Mund mit Zitronenwasser aus.

Bei Verdauungsproblemen
Auch die Zdlen der Darmschleimhaut gehSren zu denjenigen Zellen, die sich besonders hQufig

teilen und deswegen durch Chemotherapie geschSligt werden. Das liegt daran, dass die
Schleimhaut sehr viel leisten muss und sich deher sShdig erneuert.
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Der Dam muss beispielswase NShrstoffe und Wasser aufnehmen und ins K3rperinnere
weterleiten. Er ist mit seinen zahllosen Falten die gr3Ste Kontaktflhe des K3rpers zur
AuSenwdt, mit einem Viefachen der HautoberflShe. WSrend jedoch die Haut durch eine
Hornschicht geschtzt ist, treffen im Darm dle Schadstoffe, Keime und Reize direkt auf die
empfindliche Schleimhaut. Hinzu kommt der mechanische Reiz, der bel der Zerkleinerung,
Aufspdtung und Ausscheidung der Nahrung entsteht. Die Darmschleimhaut muss sich deswegen
einer stdigen VerjYngungskur unterziehen und viele Zdlteilungen durchfYhren. GerS diese
Erneuerung ins Stocken, so kSnnen VerdauungsstSrungen auftreten.

Vide Patienten reagieren daher mit Durchfall. Zwa bis drel Wochen nach Ende der Behandlung
hat sich der Darm dann wieder von den durch die Vorbehandlung und das Fehlen der Leukozyten
bedingten Sch&Jlen erholt und die Verdauung funktioniert wieder normal. Allerdings kann diese
Phase des Durchfdls nach dem Anwachsen des Transplantats auch durch GvHD-bedingten
Durchfal abgeSst werden.

Tipps bei Durchfall

| Essen Se viele kleine Mahlzeiten. @

I Trinken Se reichlich, um den FlYssigkeitsverlust zu ersetzen.

I Trinken Se wenig K affee, schwarzen Tee oder Cola

| Essen Se hSifig fettarmen K Se.

I Verzehren Se hSifig Reis, Gries, Nudeln, K artoffelbrei und Pudding.
I Tauschen Se Vollkornbrot gegen WeiSbrot und Toast aus.

I WShlen Se gedignete FrYchte wie Bananen, € pfel.

I Essen Se kein Obstkompott.

Bestimmte Z ytostatika, aber auch starke Schmerzmittel, k3nnen zu Verstopfung fYhren, well se die
Nerven beeintrShtigen, die fYr die Steuerung der DarmtSigkeit verantwortlich sind.
Tipps bei Verstopfung
I Essen Se genau das Gegentell wie bel Durchfdl. Vide Ballaststoffe,
reichlich  Obst  und GemYse. Beachten Se ae  unsare
ErnShrungsvorschriften.
I Meiden Se KSse und Weigbrot, denn beide legen die Verdauung lahm.
I Trinken Se viel, m3glichst 8 - 10 GISer pro Tag.

I Bewegen Se sich sovidl wie mSglich.

I Gehen Se auch bel nur geringem Suhldrang auf die Toilette, pressen Se
jedoch nicht.
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I Fragen Sielhren Arzt nach AbfYhrmitteln.

Bei Leber- und Nierenschiden
Einige Organe wie Leber und Nieren sind von den Nebenwirkungen betroffen, wel sie die

Zytogtatika abbauen oder ausscheiden. Die Nebenwirkungen an Leber und Nieren werden Thnen
selbst weniger bewusst as z.B. T belkeit oder VerdauungsstSrungen, wel se in der Regel keine
Beschwerden verursachen. Der Arzt erkennt mit Hilfe der Laborwerte, ob die Therapie bel |hnen
zu einer Beeintr&htigung der Leber- und Nierenfunktion fYhrt und ergreift Gegenmagnahmen.
Aber auch Se kSnnen mithelfen.
Tipps bei Leber- und Nierenschidigungen

I Vermeden Sie zusSzliche Belastungen der Leber durch fettes Essen.

I Trinken Se sehr viel, um den Nieren genYgend ASpYIflYssigkeitO zur
VerfYgung zu stellen.

I Meiden Se adkoholische GetrSke und gri§ere Menggn Kaffee und Teg,
wal diese den FlYssigkeitshaushalt des K Srpers beeintrShtigen.

4.8 Was gibt es zur Station 21 zu sagen?
Auf der Sation 21 stehen 16 Zimmer f¥r dlogene und autologe Transplantationen zur Verf Ygung.

Die Saion 21 besitzt eine PatientenkYche und einen Aufenthatsraum. ErkiSungen dazu finden
Sein den folgenden Kapiteln.

lhr Zimmer selbgt i mit einer Klimaanlage und mit Luftfiltern ausgestettet, die eine
Uberdruckbeliiftung ermSglichen. Dadurch k3nnen von au8en keine Krankheitserreger durch
Zugluft eingeschleppt werden. Der erhshte Luftdurchsatz wird hSufig an Anfang von unseren
Patienten as unangenehm empfunden, er ist aber zur Sicherung einer keimfreien Luft nStig. Nach
ein paar Tagen gewShnen sch die meisen Patienten gut daran. Wir mSchten Se bitten, trotz des
erhdhten Luftdurchsatzes, nicht die LuftausSsse in den Zimmern zu verhShgen, damit wYrden Se
die gewYhschte Wirkung einschrShken. Zur Sicherung der keimfreien Luft k3nnen auch die Fenster
nicht ge3ffnet weden. Se erhdten ausreichend frische Luft Yber die Klimaanlage. Die
Wasserh$hne im Bad sind mit Filtern versehen, um das Wasser keimfrei zu bekommen. Das
Leitungswasser sollten Sie nicht trinken. Leider dYrfen Sie auf unserer Sation auch nicht duschen.
Denn durch den Duschvorgang kSnnen mit den Wasserspritzern Keime vom Gully der
Duschkabine in lhre Atemwege oder an offene Sellen gelangen und schwee Infektionen
hervorrufen.

Wenn Se Hilfe ben3tigen, k3nnen Se uns Yoer die Ruf- und Sprechanlage erreichen. Nicht so

dringliche W¥nsche oder Mitteilungen an unser Persond sollten Se lieber sammeln und notieren,
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denn beim hSufigen Ein- und Ausschleusen von Personen, k3nnen auch Keime eingeschleppt

werden. Ausdiesem Grund versuchen auch wir unsere T Sigkeiten gut zu koordinieren.

Bitte verzichten Se nur dann auf das L Siten, wenn esim Moment fYr Se 0
wirklich eher unwichtig ist!

Umkehrisolation
Auf der Station 21 werden Patienten mit LeukSnien behanddt und es werden aitologe und

dlogene Transplantationen durchgef Yhrt. Die Sation zeichnet sich durch ihre Umkehrisolaion aus.
Die Umkehrisolation schtzt Se in der Zeit, in der Se aufgrund der Krankheit oder der
Behandlungsauswirkungen abwehrgeschwSht sind. Durch besondere Vorkehrungen sollen von
Ihnen Krankheitserreger von auSen wie Pilzsporen oder Viren ferngehalten werden. D azu mYssen
Se und I hre Besucher einige Dinge beachten. Kurz bevor Se umkehrisoliert werden, wird sich eine

Pflegekraft mit | hnen zusammensetzen und 1 hnen die wichtigsten VerShderungen erkiSen.

Durch die Umkehrisolation sollen Krankheitserreger, die von au8en auf Se o

einwirken kSnnen, von | hnen ferngehaten werden.

Wir unterscheiden zwischen ,,groBet® und ,kleiner Umkehrisolation. Die nachfolgenden
Hinweise gelten fYr die gro§eOund die akleineOUmkehrisolation. ErgShzende Magnahmen fYr die
agro§eOUmkehrisolation werden etwas weter hinten extra aufgelistet.

Jales Patientenzimmer wird grundsS3zlich nur mit Mundschutz betreten, der Yber Nase und Mund
zu tragen ist. ZusSzlich mYssen Se sich immer auch die HSde beim Betreten enes
Patientenzimmers desinfizieren. Bitte achten Se dabe imme auf eine ausreichend lange
Einwirkzeit von mindestens 30 Sekunden. Die TYrklinkenbenutzung bedeutet immer ein
Kontaminationsrisko. In jedem Zimmer finden Se deswegen an der Wand enen
Desinfektionsspender. Wenn Se das Zimmer verlassen, tragen Se innerhadb der Sation eine
Feinstaubmaske. Fals Se die Station verlassen mYssen, zum Beispiel fYr wichtige Untersuchungen
oder Behandlungen, ziehen Se zusS3zlich einen weSen Kittel an. Feingaubmaske und Kittel
erhaten Se vom Sationspersond. Die Feingaubmaske it zum mehrmaligen Gebrauch gesignet,
dlerdings nur in enem Zeitraum bis zu 72 Sunden. Wenn Se wieder auf die Sation 21
zurYckkehren, legen Se den we8en Kittel in der Schleuse ab und desinfizieren sich dort Ihre
HShde. ZusSzlich desnfizieren Se sich lhre HSde noch ma beim Betreten eines

Patientenzimmers.

Besonders wichtig ist die griindliche Hindedesinfektion, immer wenn 0

Sie das Krankenzimmer verlassen oder betreten.
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Generell ist es Ihnen ds Paient nur in Absprache mit den €rzten erlaubt die Sation 21 zu
verlassen. Vide unserer Patienten sind die meiste Z eit 8kleinOumkehrisoliert und k3nnen somit | hr
Krankenzimmer verlassen und sich auch auf dem Sationsgang bewegen oder den
Patientenaufenthaltsraum nutzen. In gewissen Zeiten wie zum Beispiel kurz nach der Aufnahme
kann auch noch keine Umkehrisolation vorliegen, dann gelten einige der hygienischen Bedingungen
nicht fY¥r Se. Wir wissen, dass die hygienischen Mag§nahmen sehr umfangreich sind. Jedoch dienen
Se lhrem Schutz! Bitte informieren Se auch lhre Angeh3rigen darYber. Wir werden dle
angtehenden € nderungen | hrer Isolationsbedingungen zuvor umfassend mit hnen besprechen.
Achten Se ds Besucher auf die Schilder, die an jeder PatientenzimmertYr angebracht sind. Die
Zedchnungen auf dem Schild geben Ihnen Auskunft darYber, welche zusSzlichen hygienischen
MaSnahmen einzuhdten sind. Es kann sain, dass Se zus3zlich einen Schutzkittel oder Handschuhe
benstigen. Alle abgebildeten Dinge, die nicht durchgestrichen sind, mYssen angezogen werden.
Diese GegenstSde befinden sich gegebenenfalls vor dem Zimmer.

Bei ecinem gelben Schild fragen Sie bitte noch einmal im 0

Schwesternzimmer nach, bevor Sie das Zimmer betreten!

DaSe nicht nur durch Krankheitserreger von augen gef Shrdet sind, sondern auch durch Bakterien,
Pilze und Viren, die Se in Ihrem K3rper haben, benstigen Se zusSzlich HygienemaB3nahmen,
wdche die Keimbesiedelung I hres KSrpers verringern oder einer erneuten Besiedelung vorbeugen.
Diese Keimbesiedelung ist v3llig normal, doch in der Phase der AbwehrschwShe k3nnen von der
Besieddlung Gefahren ausgehen.

ZusSzliche Hygienemagnahmen sollen die Keimbesiedelung |hres K3rpers o

verringern.

Dazu gehSren Ma8nahmen der dlgemeinen und persSnlichen Hygene, die Einnaghme von
Tabletten und Suspensionen sowie die I nhdation von LSsungen zur Verminderung der Bakterien-
und Pilzmenge auf den SchleimhSiten. Auch Atem- und Bewegungstherapie zur Vorbeugung von
LungenentzYndungen und Muskelabbau und die Beachtung von besonderen Richtlinien bei der
ErnShrung sollen | hren Organismus schtzen.
RegelmSBige Hygienemagnahmen

| angeordnete Einnahme von Tabletten und Suspensionen. 0

I Inhdation der verordneten LSsungen.
I DurchfYhrung der Atem- und Bewegungstherapie.

| Einhdtung unserer ErnShrungsrichtlinien.
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Diese Ma8nahmen beginnen mit der Umkehrisolation und weden lhnen dann noch md
ausfYhrlich erkiSt.

Bitte informieren Sie uns iber Verinderungen Ihres korperlichen 0
Befindens. Melden Sie bitte immer Verletzungen, Druckstellen,

Juckreiz, Brennen und Ausschlag.

Zahnpflege und Mundpflege

Se bekommen von uns zur Zahnpflege Einmalzahnbiirsten, die Sie nach dem ZShneputzen
wegwerfen sollen. WShrend der Phase der Zytopenie, wenn die Zahl Threr Thrombozyten weniger
as 10 000 betragen oder wenn Se unter schwerer MundschleimhautentzYndung leiden, sollten Se
ganz auf die ZahnbYrste verzichten. Sporechen Se mit Threr zustShdigen Pflegekraft Yoer milde
Zahnreinigungsmethoden.

Se erhdten von uns Mundspiillssungen, die Se vier- bis sechsma tSylich verwenden sollen. Vor

I hrer ersten Anwendung werden wir 1hnen persdnlich ales ganz genau erklSen.

Wenn Sie die Mundspiilungen nicht vertragen, wenn Sie 0
Zahnfleischbluten bekommen oder wenn Sie Schmerzen haben, wenden

Sie sich bitte an Ihr Pflegepersonal.

KSrperpflege

Einmd tSylich waschen Sie am Waschbecken den ganzen K3rper ab. Dabei sollten Sie besonders
gr'¥ndlich Thren Genita- und Andbereich reinigen. Se erhdten dafYr von uns spezidle
Reinigungamittel.

Wihrend der Bestrahlung waschen Sie sich bitte nur nach Riicksprache 0

mit dem Pflegepersonal.

Jalen Abend sollten Se lhren Intimbereich nochmads mit spezidlen Reinigungsmitteln waschen.
Leider it es in den Patientenzimmern nicht mSglich, sich zu duschen. Einma pro Woche sollten
Se Ihre Haare mit unseren Reinigungsmitteln waschen (bitte wenden Sie sich vor der ergten
HaarwSche an die PflegekrSte). Nach jedem Waschen achten Se bitte darauf, sich gr¥ndlich
abzutrocknen, vor alem in den Hautfaten und zwischen den Zehen, damit keine feuchten
Kammern entstehen k3nnen (N Shrboden fYr Keime). Nach dem Abtrocknen sollten Se sich mit
der Thnen zur VerfYgung gestellten Krperlotion eincremen, um ein Austrocknen zu vermeiden.

Bei besonders trockenen und rissgen Hautstellen wenden Se sch bitte an Ihre zusShdige

Pflegekraft.
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Rissige Lippen kSnnen Sie mit Vasiline oder Bepanthen geschmeidig haten. @

Zwema tSjich tragen Se bitte mit zwe serilen WatetrSern oder Einmahandschuhen
Antibiotikasabe auf die HarnrShre und den Anus auf.

Nach der Hauptwische, dem Abtrocknen und Eincremen wechseln Sie 0
bitte Ihre Kleidung.

Toilettengang

Nach jedem Suhlgang sollten Se nach grndlicher Reinigung die Antibiotikasabe entweder mit
zwe serilen WattetrSern oder mit Einmahandschuhen auf den Anus auftragen. Nach jedem
Toilettengang waschen Se sich mit unseren Reinigungsmitteln die HShde, trocknen diese gut ab
und desinfizieren Se bitte gr¥ndlich, um eine Verschleppung von Darmkeimen auf andere

Regionen zu vermeiden.

Bitte melden Sie sich bei Entziindungen im Intimbereich. Sie kénnen 0

eine Quelle fiir gefihrliche Infektionen sein.

»Grofle* Umkehrisolation

Am ersten Tag der agro§enOUmkehrisolation gehen Se bitte ungewaschen ins Bad. Dort werden
wir gegebenenfdls von Ihnen mikrobiologische Abstriche an der Nasg, in den Achseln, in der
Leiste und im Intimbereich nehmen. Dieser bakteriologische und virologische Abstrichgtatus soll
eine m3gliche Kembesedelung erkennen lassen. Danach fYhren Se bitte eine gr¥ndliche
K 3rperpflege nach | solationsstandard durch. Wir werden Se Yoer ales N otwendige informieren.
FYr die Dauer der dgro§enOUmkehrisolation k3nnen Sie das Zimmer nicht mehr verlassen. Die
Ausnahme stellen sehr wichtige Untersuchungen dar. Sollten Se in so einem Fal das Zimmer oder
auch die Sation verlassen mYssen, benstigen Se einen weiSen Kittel, eine Feingaubmaske und

Handschuhe,

Bitte verlassen Sie Iht Zimmer wihrend der ,,groen* Umkehrisolation 0

nur, wenn die Arzte damit einverstanden sind.
Ihre BettwSxche wird wShrend der dgro§enO Umkehrisolation tSlich vom Persona gewechsdlt.

VerbSde am Hickmankatheter oder am zentrden Venenkatheter werden tSplich gewechselt und
desinfiziert. Auch die InhalationsgerSe und deren LEsungen werden tSylich gewechselt.
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Betreten der Station und des Patientenzimmers

Die folgenden Informationen gelten nicht nur fYr die Patienten, sondern auch fYr Besucher der
Sation 21.

Wenn | hre StraBenschuhe sichtbar verschmutzt sind, mYssen Se diese vor der Staion gegen die
vorhandenen Hausschuhe austauschen (befinden sich im Durchgang zu den Sationen 20 und 21
bei den Spinden). Saubere Stra8enschuhe kSnnen Se anlassen.

Jacken und Taschen sollten Se nicht mit auf die Saion 21 nehmen. Se kSnnen diese in den
Soinden (befinden sich im Durchgang zu den Saionen 20 und 21) aufbewahren. Dazu benstigen
Seein 2! StYck, weches Se nach der Aufbewahrung wieder zurYck bekommen.

Die Station 21 betreten Sie Yoer eine Schleuse. TYr3ffner sind an der Wand etwa 2 Meter vor der
Schleuse angebracht. Die SuSere TYr $ffnet sich nur, wenn die Innere geschlossen ist und
umgekehrt. In der Schleuse desinfizieren Se sich bitte Ihre HShde, bevor Se den TYrSffner fYr die
InnentYre betSigen. Falls | hre Kleidung verschmutzt ist, nehmen Se sich einen we§en Mantel aus
dem Innenschrank und ziehen diesen Yber. Mit desinfizierten HShden und gegebenenfdls mit
Mantel, k3nnen Se die Schleuse passieren. Die TYrsffner befinden sich in der Schleuse (Pfeile

beachten).

Wenn Sie zum ersten Mal auf die Station 21 kommen oder sich nicht 0
auskennen, informieren Sie auf jeden Fall eine Pflegekraft, die Ihnen

behilflich ist (Turklingel vor der Schleuse).

Typischer Tagesablauf

Damit Se sich eine Vorstdlung vom Saionsdltag machen kSnnen, stellen wir lhnen einen
typischen Tagesablauf auf der Sation 21 vor. Die Zeitangaben kSnnen aufgrund einzelner
ArbeitsvorgShge etwas variieren. Auch die Therapien k3nnen nicht in ein festes Zetschema
eingef Yot werden. Chemotherapien, Blutprodukte, Kurzinfusonen und dle weteren medizinisch
notwendigen Versorgungen laufen nicht nach Tagesplan, sondern nach medizinischer

N otwendigkeit.

Uhrzeit Vorginge

ab 4.00 | morgendlicher Rundgang der PflegekrSte vom Nachtdienst

6.00

ab 7.00 |Blutentnahme, Messungen (Wiegen, ZVD, Temperatur, Puls, Blutdruck ...), Tablettenausgabe

durch den Frhdienst

a 800 |Fr¥hstYck wird ausgeteilt. Fr¥hdienst,
Physiothergpieist auf der Sation (bis 16.30).

a 9.00 |KSrperpflege und hygienische Ma8nahmen,
Visite (zwischen 9.00 und 12.00),

52




18.07.2005

Aufnahme der Essensbestdlung fYr den nShsten Tag (ab 9.30), FrYhdienst

ab 10.00 | Psychoonkologischer Dienst ist auf der Sation.

11.00

1200 | Mittagessen wird ausgeteilt (ab 12.15 Uhr). Frhdieng,
nach dem Essen MundspYlungen,

Atemgymnastik, eventuell Physiotherapie

13.00

14.00

ab 15.00 | Messungen (Temperatur, Puls, Blutdruck ...) durch den SpSdienst

16.00

17.00

ab 18.00 | Abendessen wird ausgeteilt. SoSdienst

ab 19.00 | abendlicher Rundgang durch den SpSdiengt, KSrperpflege und hygienische Magnahmen

20.00

21.00

ab 22.00 | Rundgang durch den Nachtdienst alle 2 &d., Nachtruhe bis 5 Uhr morgens

WShrend | hres stationSen Aufenthats mYssen Sie damit rechnen, dass Se hSufig durch | nfusionen
ans Zimmer oder sogar ans Bett gebunden sind. Nach jeder Chemotherapie beispielsveise mYssen
wir 1hnen zusSzlich Infusionen zum WSssern anhShgen, damit die Chemotherapie auch wieder aus
Ihrem K3rper herausgespVYit wird. Wir werden alles versuchen, um Se so oft wie m3glich von den

I nfusonskabeln freizumachen.

Bitte haben Sie Verstindnis, wenn an manchen Tagen ein ausgedehntes 0

Infusionsprogramm stattfinden muss.

Achten Se bitte immer auch salbst mit darauf, dass I hre | nfusionskabeln nicht am Boden liegen.

Erndhrung
Alle Speisen und GetrShke sollten so bad wie m3glich von Ihnen konsumiert werden. Se dYifen

maximal bis zu 24 Sd. nach dem .. ffnen verzehrt werden. Ihr Geschirr sollten Se auch keinesfdls
IShger ds 24 Sd. verwenden, bitte achten Se darauf! Um Infektionen des Magen-Dam-Traktes
durch Pilze, Bakterien oder Viren zu verringern, ist lhre Kost einigen Regeln unterworfen. Vor
dlem auf Frischkost wie Sda werden Se verzichten mYssen. Die ErnShrungsregeln entsprechen
den ErnShrungsregeln fYr die Nachsorge. Bitte entnehmen Se die Informationen der zusSzlichen
BroschVre, die Sie Yber das Persond erhaten k3nnen. Sollten Se Fragen haben, wenden Se sich an

I hr medizinisches Persond.
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Bitte halten Sie sich an unsere Erndhrungsvorschriften! Sie konnen 0

durch diese Mitarbeit selbst etwas zu Ihrem Schutz beitragen.

Das Mitbringen von selbstgekochten Speisen ist fYr Sie nach RYcksprache mit den €rzten oder der
Pflege erlaubt. FYr mitgebrachte Speisen gelten ebenfdls unsere ErnShrungsregein. ZusSzlich
mYssen diese vor dem Verzehr mindestens 3 min. in der Mikrowelle der PaientenkYche erhitzt

werden.

Patientenkiiche
Auf der Sation 21 steht Thnen eine PatientenkYche zur VerfYgung. Hier finden Se Tee, Kaffee,

Wasser, Zucker, Geschirr und Besteck. Zwea Herdplaiten und eine Mikrowdle dienen lThnen zum
ErwSmen von mitgebrachten Speisen und ein Kaffesautomat kann ebenfdls von Ihnen genutzt
weaden. Im KVYhischrank k3nnen Se lhre persSnlichen Nahrungsmittel aufbewahren. Bitte
bedenken Se, dass wir fYr dle Patienten nur einen K Yhischrank zur VerfYgung haben und bringen

Se deswegen nicht zu viele persSnliche Lebenamittel mit.

Bitte beschriften Sie Ihre persénlichen Nahrungsmittel und achten Sie 0
darauf diese vor dem Verderb oder bei der Entlassung wieder aus dem

Kiihlschrank zu entfernen.

Aufenthaltsraum
Um lhnen den Aufenthdt auf der Sation 21 etwas angenehmer zu gestalten, steht Ihnen im

Aufenthaltsraum ein Angebot an Unterhatungsm3glichkeiten (BYcher, Zeitschriften, DVD-Spidler,
H3rspiel-CDs und diverse Mdutensilien) zur VerfYgung. Die LeukSmiehilfe Ostbayern eV. hat
diese Utenslien fYr Sie eingekauift.

Beachten Sie bitte die im Aufenthaltsraum ausgehingten 0
Benutzerbedingungen und tragen Sie beim Umgang mit simtlichen

Materialien Handschuhe.

Mitbringen von persénlichen Gegenstinden

Die nachfolgenden Informationen sollen I hnen helfen, nichts zu vergessen und | hren persSnlichen

Bedarf so zu YoerprYfen, dass Se |hn ohne Beanstandung mit auf die Station 21 nehmen k3nnen.
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GrundsSzlich ist das Zimmer mit FernsehgerS, Telefon, Internetanschlu§ und Radio ausgestattet.
Fernsehen und Telefonieren it kostenpflichtig. Die TagesgebYhr fYr das Telefon betrSyt 0,40 !
und fYr die GesprShseinheit zusSzlich 0,10 !. Die TagesgebYhr f¥r das Fernsehen kostet 0,50 !
und pro 10 Minuten 0,08 ! .

Auf der Station 21 stehen lhnen kostenfrei 5 Surftebles zur VerfYgung. Die LeukSmiehilfe
Ostbayern eV. Yoernimmt die Kosten fYr den Einsatz dieser GerSe. Mit einem Surftable k3nnen
Se das Internet nutzen und zum Beispiel |hre E-Mails lesen oder schreiben; Se kSnnen auch

kleinere Programme anwenden.

Ein Surftable kann Ihnen den Kontakt nach Au8en erleichtern. Se kSnnen |hr @
Interesse be der SationssekretSin auf der Saion 21 anmelden.

Falls Se wSrend |hres stationSen Aufenthalts Interesse an einem Surftable haben, wenden Se
dch bitte an die StationssekretSin der Station 21. Se koordiniert die zur VerfYgung stehenden
Qurftables.
Falls Se lhren eigenen Lap Top mitbringen wallen, ist dies auch mSglich. Se benStigen dann
dlerdings ein Netzkabel, um ins | nternet zu gelangen.
Einige Dinge mYssen Se unbedingt von zu Hause selbst mitbringen.
Wische und Kérperhygiene

| ein Paxr neue Hausschuhe, m3glichs Vollgummi zur besseren 0

Desinfektion

| augeichend Unterwische und Bekleidung fYr einen tSylichen
WSxchewechsal (Baumwolle, auf 60 j C waschbar)

I énen Jogginganzug oder €ne Jogginghose und T- Shirts (MSglichst
auf 60 j C waschbar)

| Zahncreme, aber keine ZahnbYrste, denn diese erhdten Sevon uns.

I FYr lhre tSyliche Rasur verwenden Sie bitte einen Trockenrasierer. Bei
der Nassrasur haben Se ein zu gro8es Verletzungsrisiko.

Die eigene Wiische sollte zu Hause von Thren AngehSrigen bei mind. 60 °C gewaschen und nach
dem BYgeln extra in eine Tasche verpackt werden. Bitte bringen Se ausreichend WSkche fYr
einen tSylichen WSxchewechsal mit. Generell sollten Sie nur BaumwollwSsche tragen. HandtYcher
und Waschlappen erhdten Se tSylich von uns neu.

Alle perssnlichen GegenstShde mYssen vor dem Betreten des Zimmers mit Desinfektionsmittel
gereinigt werden, vor dlem groSe GegensShde wie Fernseher und Radio. Sollten Sie groSe
GegengShde mitnehmen wollen, empfiehlt es sich am Tag I hrer Anreise noch mal auf der Sation
21 anzurufen und nachzufragen, ob Se direkt auf der 21 aufgenommen werden oder eventuell erst
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auf die Sation 20 kommen. Auf der Sation 20 befinden sich ausschlieSlich Doppelzimmer, gro8e
GegengShde behindern deswegen YbermSBig den Stationsablauf und k3nnen nicht mitgebracht

werden.

Persénliche Gegenstinde

Be Biichern und Zeitschriften mYssen Se darauf achten, dass Se diese
in einem m3glichs druckfrischen Zustand mitnehmen.

Auch Unterhaltungsspiele, Computer, Fernseher, Radiogerite,
Videorecorder und Bilder sind zulSsg, <sollten jedoch mit
DesinfektiondSsung abgewischt werden kSnnen.

Schmuck und Eheringe bitten wir Se abzunehmen.

Au8erdem empfehlen wir Ihnen, nur éin Minimum an Bargeld oder
anderen Zahlungsmitteln im Zimmer auf zubewahren.

Topfpflanzen oder Schnittblumen dYrfen auf keinen Fall mitgenommen
oder mitgebracht werden, da diese zu vi_ele Keime enthdten. Se kSnnen
Ihr Zimmer aber gerne mit Bildern schmYcken.

So lange die hygienischen Bestimmungen eingehalten werden und Se sich auf die wesentlichen

Dinge beschrShken, k3nnen Se sich gerne perssnliche Utensilien zu | hrem Zeitvertreib mitbringen.

Wichtig ist, das im Zimmer noch genYgend Platz bleibt, damit das Reinigungspersond und die

Pflege ihre Arbeit sorgfStig verrichten k3nnen. Allerdings mYssen auch die perssnlichen
GegengShde regedmSBig vom Saub befreit werden. Bitte Yoernehmen Se sdbst oder lhre

Angehdrigen diese Reinigung, die Sation stelt Ihnen gerne dafYr DesinfektionstYcher zur

VerfYgung.

GebrauchsgegenstShde, die I|hnen zu Boden fdlen, heben Se bitte nicht selbst

auf, sondern warten Se, bis wir diese wieder desinfiziert haben.

Notieren Se sich doch einma, was Se gerne mitnehmen wollen, im
T berblick fSlt es Ihnen vidleicht leichter zu entscheiden, was fYr Se
wichtig und was eher unwichtig ist.

Manchma macht es Sinn sich eine Aufgabe fYr den stationSen Zeitraum
auszudenken (z.B. Photos sortieren, Tagebuch fYhren etc.). T berlegen Se
sich doch einma eine NebenbeschStigung, die IThnen die Zeit vertreiben
kSnnte.

Einige Patienten lassen sich auch lhre lokae Tageszeitung durch
Abonnement zuschicken, bei den meisten Tageszeitungen ist dies mSglich,
erkundigen Se sich vorher.

@
&

Bitte sporechen Se spezielle Vorstdlungen mit dem Behandlungsteam ab, damit eventuell

hygienische EinwShde besprochen werden k3nnen.
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Bei BeschSligung oder Verlust von perssnlichen GegengtShden Ybernimmt o
die Klinik keine Haftung.

Informationen fur Besucher

Um lhnen den Aufenthalt in der Umkehrisolation so angenehm wie mSglich zu machen, bestehen
be den Besuchszeiten keine wesentlichen EinschrShkungen. Es dYrfen sich dlerdings nicht mehr
ds maxima 2 Besucher gleichzeitig im Paientenziimmer aufhdten. Sollten es mehr
Besuchspersonen  sain, k3nnen Se be  der  dkleinenO  Umkehrisolation  den

Patientenaufenthaltsraum nutzen.

Bitte planen Sie Ihre Besuche so, dass Sie nicht mehr als 2 Besucher im 0

Zimmer haben, oder bitten Sie Ihre Besucher sich abzuwechseln.

Zu lhrem Schutz und zum Schutz anderer Paienten dYrfen Personen mit ansteckenden
Erkrankungen die Sation 21 nicht betreten. Dies gjlt auch fYr akute ErkStungskrankheiten oder
Husten. Fernen dYrfen keine Haustiere oder Pflanzen mitgenommen werden. Kindern unter 10
Jdren ig der Besuch auf Sation ebenfals nicht gestettet. Bel Kindern it nicht jeder Infekt
offensichtlich und es besteht die Gefahr, dass dadurch eine virusbedingte &K inderkrankheitOauf
die Station eingeschleppt wird, die fYr unseren Patienten sehr gef Shrlich sein kann.

FYr Paienten mit Kindern unter 10 Jauren ist dies ein gro8er Verzicht, der @
sehr schwer fSIt. Unsere psychosoziden Mitarbeiterinnen haben aufgrund
Ihrer langen Erfahrung dazu einige Hilfen gefunden. Sie kSnnen sich gerne

beraten lassen.

Kein Zutritt fir:

I erkrankte Besuchspersonen 0

I Kinder unter 10 Jahren
Wenn |hr Besuch zum ersten Md auf die Sation 21 kommt, soll er sich vor der Schleuse das
Informationsschild durchlesen und bei der Pflege melden (TYrklingel vor der Schleuse). Auf der
Sation angekommen geben Ihm die Schilder an jeder PaientenzimmertYr die notwendigen
Informationen zum richtigen Betreten des Patientenzimmers. Die Zeichnungen informieren

darYber, wdche zusSzlichen hygienischen Magnahmen enzuhadten sind. Es kann sein, dass
zusSzlich ein Schutzkittel oder Handschuhe benstigt werden. Alle abgebildeten Dinge, die nicht
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durchgestrichen sind, mYssen angezogen werden. Diese GegenstShde befinden sich gegebenenfals

vor dem Zimmer.

Bei einem gelben Schild sollte Thr Besuch immer im Schwesternzimmer 0

nachfragen, bevor Ihr Besuch das Zimmer betritt!

Aus hygienischen Gr¥nden darf Ihr Besuch die Toilette in [hrem Zimmer nicht mitbenutzen. Er
wllte sich von dlen GerSen und Medikamenten fernhalten. |hr Besuch sollte ebenso wenig wie Se
Dinge vom Boden aufheben und auf Ihren Nachttisch legen. Bitte desinfizieren Se und I hr Besuch
dch grundsSzlich die HShde, wenn der Boden berYhrt wurde. Speisen oder GetrShke darf |hr

Besuch in Threm Zimmer nicht zu sch nehmen.

Trotz diesr vielen Hinwese hdten wir eine Begleitung durch vertraute o
Personen fYr sehr sinnvoll.

Eine Beglditung kann Ihnen oft an Tagen, an denen Se sich nicht so gut fYhlen, eine gro§e
Hilfestdlung sein. Wenn die hygienischen Voraussetzungen von |hrem Besuch beachtet werden,
spricht von medizinischer Saite nichts gegen Besuche.

Bei Besuchen auSerhab der Yblichen Zeiten (8.00 Uhr bis 20.00 Uhr) wSe es nett, wenn Se dies
mit dem Pflegepersona absprechen. Da unser Klinikum einen weten Einzugsbereich bestzt,
kommt es immer wieder vor, dass AngehSrige einen langen Anreisaweg haben. Deswegen hat sich
die LeukSniehilfe Ostbayern eV. daf¥r eingesetzt den Angehdrigen eine sehr gYndige
UnterbringungsmSglichkeit bereitzustellen.

Die LeukSniehilfe Ostbayern e.V. hat eine Angeh3rigenwohnung angemietet, @
die Yber das Sekretaria von Prof. Andreessen gebucht werden kann.

Die Angehdrigenwohnung der LeukSmiehilfe besteht aus drei  Schlafzimmern, einem
Gemeinschatswohnzimmer, einer GemeinschaftskYche und enem Gemenschaftsbad. Die
T bernachtung kostet 10,- ! und kann im Sekretariat von Prof. Andreesen gebucht werden.

4.9 Welche weiteren Einrichtungen kann ich auf der Station 21 in
Anspruch nehmen?

Die Abteilung HSnatologie und internistische Onkologie und insbesondere die Sation 21
vergehen sich ads multiprofessionelles Team. Hier bilden €rzteschaft, Pflege, Physiotherapie,
ErnShrungsberatung, Sozialdienst, Sedlsorge, BrYckenpflege und der psychoonkologische Dienst
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eine Gemeinshaft, die mit Thnen zussmmen gegen die Erkrankung vorgehen will. Wir sellen
Ihnen im Folgenden einzelne Einrichtungen vor. Die Kontaktadressen finden Se unter dem
Gliederungspunkt aWichtige K ontaktadressenQ

Atem- und Physiotherapie

Das Physiotherapie-Team fYhrt mit I hnen eine Atem- und Bewegungstherapie durch, die sich nach
I hrer aktuellen psychischen und physischen Verfassung richtet.

Die Atemtherapie wird befundorientiert durchgefYhrt. Se lernen verschiedene AtemYbungen mit
und ohne GerSe. Nach eniger Zeit waden Se in der Lage sain, die T bungen selbstShdig
durchzuf Yhren.

Die Atemtherapie dient zur VVorbeugung gegen | nfektionen. 0

ZusSzlich wird durch tSjiche Bewegungstherapie |hre k3rperliche LeistungsfShigkeit erhaten.
Dazu weden lhnen verschiedene MSglichkeiten angeboten, beispielsvase en individuelles
onkologisches Trainingskonzept.

Au8erdem k3Snnen Se mit |hrem Thergpeuten gezidte T bungen erlernen. Dazu stehen lhnen
GerSe wie TherabShder, Hanteln, Stepper, Fahrradergometer und Trampolin zur VerfYgung. |hre
Bereitschaft it auch hier Voraussetzung fYr einen erfolgreichen Verlauf.

Durch die Bewegungstherapie soll | hre Leistungsf Shigkeit erhalten bleiben. 0

Se werden fYr bestimmte Untersuchungen das Zimmer oder die Station verlassen dYrfen, aber fYr
die krankengymnastische Behandlung im Krankenzimmer bleiben mYssen. Das liegt daran, dass
gewisse Untersuchungen fYr den Fortgang Ihrer Behandlungen unbedingt benstigt werden und
nicht auf der Sation erfolgen kSnnen, die physotherapeutischen Behandlungen aber auch im
Zimmer oder auf der Sation durchgefYhrt werden k3nnen. Wir wollen kein zusSzliches
Infektionsrisko fYr Se eingehen. Bitte haben Se VersShdnis, dass Se die Sation fYr die

physiotherapeutischen Behandlungen nur verlassen k§nnen, wenn | hr I nfektionsrisko es erlaubt.

I hr Physiothergpeut wird die physiotherapeutische Behandlung I hrer aktuellen
kSrperlichen Stuation anpassen. Bitte geben Se ihm immer eine persSnliche

RYckmeldung Yoer | hr momentanes Befinden.

Sozialdienst
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Die Mitarbeiterlnnen des Soziddienstes beraen Patienten in persSnlichen und sozialen Fragen, die
im Zusammenhang mit der Erkrankung stehen.
Hilfsangebote
¥ Beratung in soziden und sozialrechtlichen Angelegenheiten, z.B. 0
Schwerbehinderung, Erwerbsminderungsrente

¥ Beratung bel Pflegebediitftigkeit

¥ Beaung Yber und Einleitung von RehabilitationsmaBnahmen
(Anschlussheilbehandlung)

¥ Beratung Yoer M&glichkeiten der Kinderbetreuung

¥ Information Yoer Selbsthilfegruppen und Beratungsstellen

In persSnlichen und soziden krankheitsbedingten Konfliktsituationen unterstYtzt der Sozialdienst
die Paienten bei der BewStigung. Er begleitet wShrend der Therapie und steht fYr GesprShe

bereit.

Psychoonkologischer Dienst

Der psychoonkologische Diengt der Abteilung HSnatologie und internistische Onkologie hat es
dch zur Aufgabe gesetzt Patienten und Angehsrige wShrend des gesamten Behandlungsverlaufs
hier am Klinikum zu betreuen und kontinuierlicher Ansprechpartner fYr Se zu sein. Der
psychoonkologische Dienst begleitet Se vor, wShrend und nach der stationSen Phase. Er kommt
regemSBig zu | hnen ins Krankenzimmer und versucht |hnen Hilfen anzubieten.

Hilfestellungen

¥ in Krisenstuationen o

¥ zur KrankheitsbewStigung
¥ durch Informationen (u.a BroschYren, Literatur, Internet)

¥ durch EntspannungsYbungen

Der psychoonkologische Diengt soll lhnen eine SYtze sein, vor dlem in schwierigen
Behandlungsphasen. Die Mitarbeiterinnen vermitteln Se auf |hren Wunsch auch weter an
Psychologen, Psychothergpeuten und andere Beratungsstellen.

Briickenpflege
Unsere BrYckenpflege versucht den tbergang von der stationSen Betreuung zur ambulanten

Versorgung zu Hause zu erleichtern. Se will eine BrYcke schlagen, in der Teile der Betreuung aus
der Klinik auch noch zu Hause weitergef Yhrt werden. Die BrYckenpflege ist ein ursprYnglich durch
Soenden der LeukSniehilfe Ostbayern eV. finanziertes Projekt, das jetzt im Rehmen enes
Modéllprojekts zur integrierten Versorgung auch durch die AOK untersttzt wird. Es steht den
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gammzelltransplantierte Patienten der Abteilung HSmatologie und internistische Onkologie zur
VerfYgung. Die BrYckenpflege unterstYtzt unsere Patienten und deren Angehsrige bereits wShrend
der Vorbereitung und des stationSen Aufenthats Se soll 1hnen durch eine wetere Begleitung die
Behandlung und Versorgung nach der Entlassung zu Hause erleichtern. In enger Absprache mit der
KMT-Ambulanz kann sie lhre Versorgung zu Hause verbessern und Thnen durch die Begleitung
mehr Scherheit geben.

Hilfestellungen

¥ durch Informationen zu VerhdtensSderungen ( z.B. ErnSrung und o
Hygiene) nach der Transplantation

¥ durch Shulung und Beratung zur Versorgung des ZVK (zentra venSser
Kaheter)

¥ durch Entlassungsplanung
¥ durch Hausbesuche

¥ durch Vermittlung zwischen HausSzten, ambulanten Pflegediensten,
anderen soziden Diensten/ Einrichtungen und der KMT-Ambulanz

Seelsorge

Die Sedsorge wird von der Evangelischen und der Katholischen Kirche getragen und vom
daatlichen Tr&yer der Klinik untersttzt. Seist Skumenisch aufgebat.

Die Skumenische K gpelle befindet sich in der Eingangshale im Erdgeschoss, neben dem Kiosk. Se
ist Tag und Nacht geSffnet und ISt ein zur Stille, zum Gebet und um Ruhe zu finden.

Gottesdienste
Sonntag 9.30 Uhr Kath.
Dienstag 18.30 Uhr Kath.
Mittwoch 13.00 Uhr Ruhepunkt Evang.
Donnersag 18.30 Uhr Kath.
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Die Gottesdienste werden kostenlos auch Yoer den H3rfunk (Kana 1) und Bildschirm (Programm
0) Yoertragen.

Die K linikseelsorge bietet 1hnen und Ihren Angeh3rigen eine regelmSgige GesprShsbegleitung an.
Inhalte der Gesprichsbegleitung

¥ Ram f¥r GefYhle wdche die Krankheit und den Aufenthat im
Krankenhaus betreffen, z.B. Angst, Trauer, Wt ...

¥ Aufmerksamkeit und WertschSzung fYr die PersSnlichkeit und die
Lebensgeschichte der Patienten

¥ Hilfen zum Verstehen und BewStigen der gegenwStigen Situation und
Aktivierung der KrSte, die zur BewStigung beitragen kSnnen

¥ Hilfen aus dem Glauben, Gebete, Rituale, Sskramente (Krankensabung,
Kommunion, Abendmahl, Beichte)

Patientenfiirsprecherin
Unsere PatientenfYrsprecherin ist neutrd und vom Klinikum unabhShgig tSig Se ha fYr Se

immer ein offenes Ohr, wenn Se Ihre Anliegen im Klinikum nicht gut vertreten finden. Scheuen
Se sich bitte nicht, be strukturelen Problemen unsere PatientenfYrsprecherin  ds

Ansprechpartnerin zu Rate zu ziehen.

Patientenbesuchsdienst
Das Klinikum ha zusammen mit dem Bayerischen Roten Kreuz enen ehrenamtlichen

Patientenbesuchsdienst organisert. Die Damen des Patientenbesuchsdienstes kommen in der Regel
immer an Donnerstag.

Sollten Se einen Besuch wYnschen, kleinere Erledigungen und besondere WYnsche auf dem
Herzen haben, informieren Se bitte Ihr Behandlungsteam oder wenden Se sich direkt an den

Patientenbesuchsdienst.

Selbsthilfegruppe

Die Selbsthilfegruppe &LeukSnie Regensburg | VO untersteht der Bayerischen Krebsgesellschaft
MYnchen.

Die von der Sdbsthilfegruppe angebotenen Hilfen umfassen den regdmSgigen Austausch von
Informationen, Erfahrungen und Hilfen zur LebensbewStigung und somit zur Teilnshme am
Leben der Gemeinschaft.

Jeden 1. Donnerstag im Monat um 18.00 Uhr triffc sich die @
Selbsthilfegruppe im Uniklinikum Regensburg.
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Dort werden Erfahrungen und Informationen ausgetauscht. Gelegentlich stellen sich Experten zur
VerfYgung, um Yber gewYnschte Themen Fachinformationen an die Mitglieder weiterzugeben.
Einige Mitglieder der Sdbsthilfegruppe wenden sich bei Patientenbesuchen auf der Sation direkt
an die Betroffenen. Die Mitglieder sollen durch diese Treffen an Erfahrungswerte gelangen und
Mut und Kraft finden k3nnen, um eine gute LebensquditS zu erlangen und ihre persSnliche

individuelle K rankheitsbewStigung voran zu treiben.

Leukimiehilfe Ostbayern e.V
Die LeukSmiehilfe Ostbayern e.V. will dazu beitragen, dass den Patienten und Angehsrigen noch

besser geholfen werden kann, durch Fortschritte in der Forschung, durch vertrSjichere
Behandlungsmethoden, menschliche Zuwendung und | nformationsmsglichkeiten.

Derzeit verwirklichte Maflnahmen

¥ Forschung: Es werden ganz spezielle Immunzellen gezYchtet, die
einerseits eine starke Abwehrresktion gegen LeukSniezellen entwickeln,
andererseits aber m3glichs wenig Abwehrresktionen gegenYber dem
gesunden KSrperzellen des Patienten verursachen.

¥ Angehérige: FYr den Zeitraum der stationSen Behandlung des Patienten
wurde eine Angehérigenwohnung vom Verein gemietet. Se befindet sch
nicht wet vom Uniklinikum entfernt. Zu Fu§ ben3tigt man ungefShr 20
Minuten, es besteht aber auch die MSglichkeit den Bus zu nehmen. Die
Kosten f¥r die T bernachtung betragen pro Nacht 10! .

¥ Patientenaufenthaltsraum: Die LeukSniehilfe Ostbayern eV. bezahlte
die Umgestaltung des Patientenaufenthaltsraums der Station 21.

¥ Surftable: Der Verein sellt den Paienten der Sation 21 kostenfrel 5
Qurftables zur VerfYgung. Diese GerSe dienen der |nternetnutzung und
sind fYr unsere Patienten eine K ontaktm3glichkeit nach draugen.

¥ Briickenpflege: Vom Veren wurden Gelder bereitgestelt, um eine
integrierte Versorgung transplantierter Patienten zu ermSglichen. Hierbei
werden Patienten von der BrYckenpflege nach der Entlassung zu Hause
waeterbetreut.

¥ Notfallhilfe: Die LeukSniehilfe Ostbayern e.V. stellt unseren Patienten in
gravierenden Notsituationen schnel finanzielle Hilfen zur VerfYgung.
Dadurch konnte schon einigen Patienten schnell geholfen werden.

4.10 Wann kann ich entlassen werden?
Der Zetpunkt fYr ene Entlassung hShgt von verschiedenen Voraussetzungen &b. Bei vllig

komplikationdosem Verlauf kann er in einigen wenigen FSlen schon nach 3 - 4 Wochen eintreten
oder in anderen extremen FSlen nach mehr ds 8 Wochen liegen. Rechnen Se lieber mit einem
Zdtraum von ungefSr 8 Wochen und stellen Se sich nicht zu fix auf enen bestimmten

Entlassungstag ein. Oft ist die EnttSuschung dar Yoer, nicht nach den erwYnschten 4 Wochen nach
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Hause zu kommen, schwerer zu ertragen, ds sch im Vorfdd auf einen IShgeren staionSen
Zeitraum einzurichten.

FYr eine Entlassung nach dem Transplantationsaufenthalt mYssen wir eine ausreichende Erholung
der Blutbildung voraussetzen (> 1000 Leukozyten mit ausreichen Fresszellen = Granulozyten,
Thromobzytenwerte und ein HSmoglobinwert (Hb), die dlenfals nur noch 2 x pro Woche eine
Transfusion erfordern). Die vollsShdige Normdiserung des Blutbildes muss hingegen nicht
abgewartet werden, da se Monae dauern kann. Daneben mYssen Se in der Lage sdin, lhre
prophylaktischen Medikamente einzunehmen und die wichtigsten Alltagsverrichtungen aus eigener
Kraft zu erledigen. AuSerdem mYssen Sie sich ausreichend durch Essen und Trinken mit Nahrung
und FlYssigkeit versorgen k3nnen. ZusSzlich dYrfen keine Zeichen einer unkontrollierten oder
zunehmenden Infektion oder einer nicht beherrschten GvHD vorliegen. Kurz vor der Entlassung
wird Ihr Arzt noch ein Gespr&h mit Ihnen fYhren, in dem Se noch offene Fragen und Probleme

kiSen k3nnen.

FYr eine Entlassung muss | hr Blutbild ausreichend erholt sein, Se mYssen
| hre Medikamente ordnungsgem<Sg einnehmen k3nnen, Se mYssen sich 0
ausreichend mit Essen und Trinken versorgen k3nnen und es dYrfen keine

Anzeichen fYr eine Infektion oder GVHD vorliegen.

Auch die BrYckenpflege kommt auf Se zu, um sch mit lhnen Yoer die notwendigen
Vorberdtungen f¥r zu Hause zu unterhdten. Es wSe sch3n, wenn diese Gespr&he mit Thren
AngehSrigen zusammen gatfinden kSnnten.

Der Hickman-Katheter bleibt lhnen meist noch einige Wochen erhdten. AnfShgliche
Sartschwierigkeiten wie zum Beispid ein zu niedriger HSmoglobinwert (HB) k3nnen auf diese
Weise schnell und problemlos durch eine Transfusion behandelt werden.

Warten Se bitte, bis Se Ihren Arztbrief und ein Rezept fYr die Medikamente bekommen haben,
bevor Se die Sation 21 verlassen. Um Se vor hSifig auftretenden Infektionen nach KMT zu

schYtzen und das Auftreten der GVHD zu verhindern, brauchen Se die Medikamente.

Ab dem Tag der Entlassung von der Station 21 werden Sie von der
KMT-Ambulanz weiter betreut, in der Sie sich mehrmals wochentlich

einfinden miussen.

Ihren ersgen Ambulanz-Termin bekommen Se gleich am Entlassungstag. Wir versuchen in
EinzdfSlen, die ambulanten Termine durch Besuche der Mitarbeiter der BrYckenpflege bei Ihnen
zu Hause zu reduzieren. Bitte besprechen Se mit den €rzten und dem BrYckenpflegeteam, ob dies

auch bei lhnen msglich is.
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Bedingt durch Ihre immer noch vorhandene AbwehrschwShe und die M3glichkeit, dass es auch
$Ser zur GVHD kommen kann, kommt es nicht selten vor, dass Se wegen ener | nfektion oder
GVHD erneut staionS aufgenommen werden mYssen. Im ersten Jehr sind davon 40% bis 50%
unserer Patienten betroffen. Es kommt aso hSufig vor und sollte Se nicht zu sehr entmutigen oder

gar erschrecken.

Es kommt im ersten Jahr bei knapp der Hilfte der Patienten vor, dass 0

sie noch mal stationir aufgenommen werden miissen.

Vorbereitungsmafnahmen fiir zu Hause
Bevor Sie entlassen werden, wird man Se ausfYhrlich Yber dle notwendigen Vorbereitungen und

Verhdtenswveisen fYr zu Hause aufkiSen. Gerne wird sch auch die BrYckenpflege mit 1hnen
zusammensetzen und die notwendigen Vorbereitungen f¥r zu Hause gryndlich besprechen. Se
sollten gerade in den ersten Monaten auch zu Hause auf die Vorbeugung gegen und Vermeidung
von Infektionen und K omplikationen achten.

Vorbereitungsmafinahmen

I Die Wohnung sollte gr¥ndlich geputzt sein, um Belastungen durch Staub
und Pilzsporen zu reduzieren.

| Die Topfpflanzen sollten aus den Wohn- und SchlafrSimen entfernt
Werdenv, dadch in der Blumenerde Pilzsporen und Bakterien sammeln, die
Se gef Sirden kSnnen.

I Tiere sollten aus den Wohn- und SchlafrSimen ferngehaten werden. Wenn
dies nicht organisierbar oder m3glich ist, geben Se Ihr Tier besser fYr die
ersten 6 Monate nach der KMT au8er Haus. Besonders wichtig ist die
Einhdtung folgender Hygieneregeln:

0 kein Kontakt mit Tierspeiche
0 dch nicht abschlecken lassen
0 nach jedem Tierkontakt HShde waschen und desinfizieren

I Se sollten Ihre Steren Teppichb3den reinigen. Se mYssen diese nicht aus
der Wohnung entfernen.

| Be sehr dten Beiten wollten Sie Yberlegen, ob Se diese erneuern.
Ansongen ist es ausreichend die Betten zu reinigen.

| Bed sehr dten Marazen sollten Se Yoerlegen, ob Se diese erneuern.
Ansongen ist es augeichend die Maratzen zu reinigen und enen
Schonbezug zu verwenden.

Rehabilitation (Reha)
Eine der medizinischen RehabilitationsmaS8nahmen ist die sogenannte Anschlussheilbehandlung

(AHB), die sich unmittelbar oder bis ca zwd Wochen nach der Entlassung an einen
Krankenhausaufenthalt anschlie§t. Die Dauer ist abhShgig von der Indikation und dem
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Rehabilitationsverlauf, sie betrSt meistens drei bis vier Wochen. Vor dlem Patienten, die in der

ersten Zeit nach Entlassung keine kontinuierliche Betreuung durch AngehSrige oder Freunde

haben, empfehlen wir diesen Aufenthalt. Wir werden mit lhnen diese MSglichkeit am Ende der

Behandlung besprechen. Bitte informieren Se uns Yber |hre persSnlichen Gr¥nde f¥r oder gegen
eine AHB. Zid diessr Ma8nahme ist bel der KMT die Wiederanpassung des Patienten an die
Belagungen des Alltags, die Wiedererlangung und/ oder Kompensaion verloren gegangener
Funktionen und die Vermeidung oder Minderung von PflegebedYrftigkeit. KostentrSyer ist die

Rentenverscherung oder die Krankenversicherung, manchmal auch das Sozidamt.

Voraussetzungen

Die AHB kann nur vom Krankenhaus, vor der Entlassung eingdeitet
werden.

Die Diagnose muss auf der AHB-Indikationdiste stehen.

Der Arzt entscheidet zusammen mit lhnen, ob eine saionSe oder
ambulant Leistung erforderlich ist.

Se mYssen frh mobilisiert, belastbar und motiviert sein, um in der Reha
aktiv mitzuarbeiten.

Sollten die Voraussetzungen erf Yt sein, muss folgender Ablauf eingehaten werden.

Der behandelnde Krankenhausarzt informiert den Sozialdienst und legt das
voraussichtliche Entlassungsdatum fest.

Der Soziddienst informiert sich Yoer den zustShdigen KostentrSyer und
die in Frage kommenden Reha-Kliniken. Der Soziddienst berS Se und ist
bei der Beantragung behilflich. Gegebenenfalls vereinbart er Termine.

Der Arzt trSgt die Befunde in den Antrag ein und der Stationsassistent
versendet den Antrag.

Der KostentrSyer prYft und informiert den Patienten und die Reha-K linik.

Die Nach- und Festigungskur ist eine watere Form der Rehabilitation. Der eigentliche Unterschied

zur AHB liegt im zetlichen Zusammenhang. Die Nach- und Festigungskur hat keinen zeitlichen

unmittelbaren oder engen Zusammenhang mit dem Krankenhausaufenthalt. Se kann nur vom
Hausarzt/ niedergelassenen Arzt eingeleitet werden. Sie kann ambulant oder gationS statfinden,

z.B. wenn es darum geht, Se langsam wieder auf den Eintritt in das Berufseben vorzubereiten.

Sollten Se Fragen zu diesem Themahaben, halten Se bitte RYcksprache mit dem Sozialdienst.
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5 Die Zeit danach
Gemeinsames Ziel all dieser Anstrengungen ist es, wieder gesund zu werden und in ein dnormalesO

Leben zurYckkehren zu k3nnen. In den ergen vier bis sechs Monaen nach der
Knochenmarktransplantation soll sich vor dlem Ihr Immunsystem wdter regenerieren. Das
Blutbild wird sich in diesem Zeitraum schon gut erholt haben.

In den Monaen sechs bis zwSIlf nach KMT weden Se eine zunehmende Sabilisierung Ihres
Gesundheitszustandes, |hrer  k3rperlichen LeistungsfShigkeit und Ihres Allgemeinbefindens
fesgellen k3nnen.

Bitte denken Se trotzdem in kleinen Schritten und bleiben Se vorschtig. o

Korperliche Symptome sollten Sie immer ernst nehmen!

Wir werden Se in regelmSgigen AbstShden in unsere KMT-Ambulanz einbestellen, um frhzeitig
VerShderungen erkennen zu k3nnen und Sie prophylaktisch oder thergpeutisch zu behandeln.
ZusSzlich wollen wir Sie auch in Ihrem Leben als Transplantierter beraten. Bitte binden Se unsin
Ihre Lebensvorstellungen mit ein, damit wir, im Rahmen des MSglichen, uns besser auf Se

eingellen kSnnen.

5.1 Wie entwickelt sich das Immunsystem?
In den ersten vier bis sechs Monaten nach der Knochenmarktransplantation soll sich vor dlem Ihr

Immunsystem weter regenerieren. Das Blutbild wird sich in diesem Zeitraum schon gut erholt
haben.

Trotz normaler Leukozytenzahlen sind Sie in dieser Zeit noch vermehrt 0
infektgefidhrdet.

Phasen der Erholung des Immunsystems
Durch eine dlogene Blutstammzdlltransplantation wird auch lhr eigenes Immunsystem komplett

durch das des Spenders erseatzt. IThr KSrper muss das neue Immunsystem erst aufbauen. Dieser
Aufbau dauert und verlSuft schrittwese! Beim ungeborenen Baby beispielsweise rechnet man mit
einem Zeitraum zwischen 4 und 6 Monaten, den das Immunsystem benStigt um einigerma8en
sdine Funktionen zu erlernen. ZusSzlich erhSt ein Neugeborenes dann noch fYr einige wetere
Monate Schutz Yoer die Muttermilch. FYr Se kann der Aufbau |hres neuen |mmunsystems noch
IShger dauern, da die | mmunsuppressiva darauf hemmend wirken und auch das Alter den Aufbau
verzSgert. Ab dem 20. Lebengahr verringert sich die FlexiblitS des |mmunsystems. Wenn es lhnen
do einmd schwer f3lt Geduld aufzubringen, zum Beispid fYr die Einnahme lhrer
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prophylaktischen Medikamente oder das Einhdten der Verhatensregeln, denken Se vielleicht an

die Babys und geben Sie lhrem KSrper ausreichend Zeit um zu genesen.

Ihr Immunsystem baut sich schrittweise auf. Fiir diesen Aufbau miissen 0

Sie mindesten 6 Monate bei sehr giinstigem Verlauf veranschlagen.

Mit dem Anwachsen der Blutzellen (Take), funktioniert nur die erste Abwehrreihe der Fresszellen,
die Se f¥r den Schutz gegen Bakterien brauchen, wShrend die fYr die Feinabstimmung wichtigen
Abwehrzellen (Lymphozyten) erst nach 4 bis 6 Monaten einigerma8en funktionstYchtig werden. So
lange besteht fYr Se eine erhdhte Gef Sirdung, da diese Lymphozyten notwendig sind um Virus-,
Pilzinfektionen und sogar bestimmte bakterielle Infektionen abzuwehren. Deshab mYssen wir bei
Ihnen weiter prophylaktische Untersuchungen vornehmen und Ihnen solange die Einnahme
prophylaktischer Medikamente wie Zovirax™ / Acic™ ,/ Bactrim™ und andere empfehlen. Unsere
Patienten empfinden die Medikamenteneinnahme oft as sehr IStig. Aber auch hier mYssen wir

darauf hinwesen, dass Se sich durch diese Einnahme am besten vor I nfektionen hten k3nnen.

Schtzen Se Ihr neugeborenes Immunsystem durch unsere prophylaktischen
Medikamente wie eine Mutter Ihr N eugeborenes mit der Muttermilch behVtet.

Am langsamsten erholt sich die Feinproduktion von AntikSrpern, die z.B. fYr die Impfantwort
verantwortlich ist. Manchmal dauert dies einige Jdire, so dass die Antiksrperbildung regemSgig in
der Ambulanz kontrolliert werden muss. Bei einem Mange mYssen gegebenenfdls AntikSrper
intraven3s oder unter die Haut in regdmSBigen AbstShden gegeben werden. Patienten mit einem
AntikSrpermangelsyndrom haben hSufig N ebenh3hlenentzYndungen und Bronchitis und brauchen
hier leider sehr oft und lange Thergpie mit AntikSrpern und zus3zlich gegen den Infekt
Antibiotika

Braucht dso die Feinerholung des |mmunsystems schon im Regelfdl eine lange Zeit, so verstSkt

das Auftreten einer GVHD diese AbwehrschwSthe und kann ihre Erholung weter hinausschieben.

Eine  GvHD-Behandlung schiebt wegen der notwendigen 0

Immunsuppression die Erholung des Immunsystems hinaus.

Die €rzte in der Ambulanz werden deshab individuell mit 1hnen absprechen, wie lange Se wdche
prophylaktischen Medikamente einnehmen mYssen.

Wegen der Schw&he und AnfSligkeit | hres |mmunsystems m3chten wir |hnen auch hier nochmas
den dlerwichtigsten Grundsatz fYr die ersten Jdre nach der Transplantation ans Herz legen: Bitte
beobachten Sie sich sorgfiltig! Wenn Se das GefYhl haben, ene Infektion zu bekommen,
messen Se regelmSBig Fieber. | st das Fieber Yber 2 Sd. hiher ds 38 {C, setzen Se sch bitte mit
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einem Arzt in der KMT oder bei gutem Kontakt mit |hrem Hausarzt in Verbindung. Wir w¥rden
dann besprechen, ob Se sofort untersucht werden mYssen oder sogar rasch Antibiotika brauchen.
Eine verspSete Kontaktaufnahme, ist in diesen FSlen extrem gefSrlich, da Se auf Grund |hrer
Abwehrschw&he noch sehr lange nach der Transplantation stSker ds Gesunde auf bestimmte
Erreger regieren. Nur durch das Einhdten dieser Absprache konnten wir in den letzten Jahr bei den
meisten entlassenen Paienten die frvher regdmS8ig aufgetretenen t3dlichen |Infektionen
verhindern. I hre sorgf Stige Mitarbeit ist hier ein unschSzbarer Schutz gegen t3dliche I nfektionen!

Solange I hr Immunsystem noch nicht vollstShdig aufgebaut ist, sollten Se bei 0
Fieber (2 Sd. hSher als 38 jC) dringend die KMT-Ambulanz oder die Sation
21 kontaktieren

Impfungen
Durch die Transplantation verlieren Se lhren dten Impfschutz und mYssen diesen wieder

aufbauen. In der Regel beginnt das | mpfprogramm nicht vor Ablauf des ersen Jahres nach KMT,
bel GVHD eher pSer.

Durch die Transplantation haben Se lhren | mpfschutz verloren, das neue o

| mmunsystem muss erst wieder neu trainiert werden.

Wir geben Ihnen dazu genaue Hinwes f¥r Ihren Hausarzt mit, fals Se sich nicht in der KMT-
Ambulanz impfen lassen. Nach einem Jahr kann mit einer Grundimmunisierung begonnen werden.

EsdYrfen jedoch zunSchst nur Totimpfstoffe verwendet werden.
Bei einer Verletzung benStigen Se einen passiven Tetanusschutz! 0

Empfohlen wird nach einem Jahr die Grundimmunisierung gegen Tetanus, Diphtherie und
Keuchhusten. ZusSzlich soll gegen HSmophilus influenzee B, Hepatitis B, Influenza (im
November) und KinderlShmung (inaktiver Impfstoff nach Sdk) immunisiert werden. Patienten mit
einer chronischen GVHD zeigen unter UmstShden keine Impfantwort. Erst nach zwe Jdoren und
nur bei Patienten ohne chronische GVHD und ohne Immunsupression soll eine | mpfung gegen
Masern, Mumps, RSteln mittels atenuierter Lebendimpfstoffe durchgefYhrt werden. Andere
Lebendimpfstoffe (Polio nach Sabin, Typhus, Gelbfieber etc.) sollten nicht verabreicht werden.
Nach dem 1. Jahr

Tetanus

Diphtherie

Keuchhusten

HSmophilus influenzae B

K K K K
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Pneumokokken

HepatitisB

Virusgrippe

KinderlShmung (inaktiver Soff nach Salk)

K K K K

Nach dem 2. Jahr (falls keine GvHD vorliegt)

¥ Masan
¥ Mumps

¥ RStan

ZusSzlich empfehlen wir Thnen und den in Ihrem Haushat lebenden Erwachsenen im Herbst
regemSgig die Grippeimpfung, da Se nach einer Knochenmarktransplantation fYr dies I nfektionen

anfSliger snd und die Grippe einen besonders schweren Verlauf nehmen kann.

Rezidiv

Beim Auftreten einzelner b3sartiger Zelen k3nnen wir nach der Transplantation hSufig besser
hefen as vorher. Wir haben nSnlich einen wichtigen VerbYndeten, das Spender-Il mmunsystem.
Als erste wirksame Ma8nahme kSnnen wir die immunsuppressiven Medikamente reduzieren,
um eine GvL (Graft-versus-LeukSnie) beziehungsweise GVT (Graft-versus-Tumor) bei anderen
malignen Bluterkrankungen zu fSrdern. Dadie GvL (oder GvT) eng mit der GVHD verknYpft ist,
wird sie durch die regulSe Immunsuppresson mitunterdryckt. Eine Reduzierung der
Immunsuppression kann die GvL (oder GvT) anfachen. Sollte es noch nicht zur GvHD
gekommen sein, k3nnen wir zus3zlich Blutzelltransfusionen mit Spender-Lymphozyten von
| hrem Stanmzellspender geben, um das Spender-lmmunsystem zu stSken (Spender-Lymphozyten-
Transfusion). Wir beginnen meig mit kleinen Dosen diessr Lymphozyten und seigern diese
Zdlthergpie dann dle 8 bis 12 Wochen, um mSglicherweise auftretende GvH D-Reaktionen besser
abzufangen. Bei akuten LeukSmien mYssen wir hSufig vor einer erneuten Spenderzellgebe
nochmals eine Chemothergpie durchfYhren. Wir k3nnen dann statt Lymphozyten komplette
Sammzellen einsetzen. Bei viden Transplantationen haben wir die MSglichkeit von vornherein
schon eine kleine Reserve an Stammzellen einzufrieren. Ansonsten mYssten wir den Spender bitten,
nochmals Zellen zu spenden. Diese Formen der Zelltherapie snd auf jeden Fdl eine erneute
MS3glichkeit, die LeukSnie- oder Lymphomzellen dauerhat zu kontrollieren, selbst nach einem
RYckfal. Die SSke diese Graft-versus-LeukSnie- Effekts oder (GVT-Effekts) ist dlerdings in
AbhShgigkeit von der Art der LeukSnie oder Lymphomerkrankung sehr unterschiedlich
ausgeprSt. Wir wYrden Ihnen gegebenenfalls genau erkiSen wie eine optimae AbwSung
zwischen erneuter Chemotherapie und Zelltherapie aussehen kdnnte, fals es zu einem RYckfall

kommt.

Es bestehen auch bei einem Rezidiv aussichtsreiche o
Behandlungsm3glichkeiten. Die mit den Spenderzellen durchfYhrbare
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Immuntherapie it eine sehr effektive Behandlungsform.

5.2 Auf welche Dinge sollte ich anfangs achten?

Ambulanztermine und Untersuchungen
Mit dem Tag der Entlassung von der Sation 21 werden Se von der KMT-Ambulanz weter

betreut, in der Se sich mehrmas wschentlich einfinden mYssen.
Notwendigkeit der Besuche in der KM'T Ambulanz
¥ Eingellung und T berpr¥fung | hrer Medikation o

¥ 1 berwachung der aktuellen Blutwerte und des Aufbaus der Spenderzellen

¥ FrYhzeitige Erkennung von
¥ GvHD Anzeichen
¥ Infektionen

¥ Komplikationen

Gerade in den ersen Monaten ist es sehr wichtig, dass Se diszipliniert zu Hause einige bestimmte
Soidregeln einhdten.
Spielregeln

¥ SorgfStige Einnahme der verordneten Medikamente. 0

¥ Kein eigenstShdiges Absetzen von Medikamenten (auSer in RYcksprache
mit uns)

¥ Keine zusSzliche Medikamenteneinnahme (auSer in RYcksprache mit uns)

¥ Sofortiger telefonischer Kontakt mit uns, auch nachts, fal Se Fieber,
Husen, Schnupfen, Hautausschlag oder Durchfdl bekommen Bitte
melden Sie sich bei uns, rufen Sie lieber einmal zu viel als zu wenig
an. Eine Verschleppung von hohem Fieber bis zum nichsten
Morgen kann lebensgefihrlich sein.

¥ KMT Ambulanz: 0941-9445507 (wShrend der normalen Dienstzeiten)
¥ Schwesternstiitzpunkt: 0941-9445521 (in NotfSlen au8erhdb der

normalen Dienstzeiten) 5
¥ Arztzimmer 094199445529 oder 0941-9445530 (in NotfSlen auSerhab
der normaen Dienstzeiten)

Bitte lassen Se sch in jedem Fdl von uns beraen, wenn Se Probleme mit der Einnahme von
Medikamenten haben oder eine Umstellung des Medikamentenplans w¥nschen. Sollten Se eéinmad
eine Medikamenteneinnahme vergessen haben, teilen Se uns dies bitte mit. Ansonsten kSnnte es
womsglich passeren, dass wir Ihre Werte fasch interpretieren und darauf aufbauend medizinische
Magnahmen ergreifen. Falls Sie oder |hr Soender frher eine I nfektion mit dem Cytomegalievirus
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(CMV) durchgemacht haben, kann es zu einer Resktivierung dieses Virus wShrend der Zeit der
Immunsuppression kommen. Finden sch darauf Hinwdse, werden wir umgehend mit einer
virustatischen Behandlung beginnen. Dieser Virusinfekt geht unbehandelt hSufig mit einer
LungenentzYndung einher. Behandelt man diese Virusinfektion konsequent, lassen sich
schwerwiegende Komplikationen in der Regd vermeiden. Neben dem CMV-Virus gibt es ene
Reihe anderer Viren und Erreger, bezYglich derer Se Yberwacht werden mYssen. Bitte haben Se
VersgShdnis, wenn fYr eine Virusbehandlung sogar eine stationSe Wiederaufnahme erforderlich
wird.

Wir werden in gewissen ZetabstShden neben Blutbildkontrollen in der Ambulanz auch Blut- und
Knochenmarkzellen auf ihre Herkunft untersuchen. Wir schauen, ob die Zellen vom Spender oder

vom Empf Shger sammen. Diese Untersuchungen nennen wir Chimirismus-Untersuchungen.

Im ersten Jahr nach Transplantation wird diese Untersuchung dle drei Monate o
gattfinden, spSer dann habjShrlich beziehungswese jShrlich.

Der Nachwds von 100% Spenderzellen zeigt uns an, dass das Transplanta vollsShdig die
Blutbildung Ybernommen hat und kein Hinweis auf einen RYckfal besteht.

Ambulanzuntersuchungen haben auch das Ziel eine GvHD zu erkennen oder gegebenenfalls zu
Yoerwachen. ZusSzlich mYssen die Medikamenteneinstellungen immer wieder geprYft werden

und es wird versucht m3gliche FolgeschSien (z.B. NierenschSlen) schnell zu erkennen.

Korperpflege

Es gibt die verschiedensten MSglichkeiten, lhrem KSrper nach einer Transplantation etwas Gutes
zu tun. Wir haben lhnen hier einige VorschiQye aufgefYhrt. Se sollten sich jedoch auch selbst
Gedanken zum Thema K Srperpflege machen. Se kennen Ihren KSrper am Besten und wissen, was
ihm sonst noch gut tun kann. Bitte sprechen Se | hre Vorgtellungen mit uns ab.

Vorschlige
| Pflegen Se Ihre Haut mit fetthatigen Cremes. 0

| Verwenden Se .. 1bSer.

I Verwenden Sie Sonnencremes mit hohem Lichtschutzfaktor.

I Halten Se sich vorwiegend im Schatten auf.

I Verwenden Se schatenspendende K leidungsstYcke wie einen Sonnenhuit.
I Reinigen SetSylich ZShne und Z ehnzwischenrSime.

I Waschen Se h3ifig | hre HShde, eine Desinfektion ist normaerweise nicht
notwendig. Vermeiden Se HShdeschVtteln.
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I Sportliche BetSigung, insbesondere Gymnastik und Spazierghge an der
frischen Luft, kSnnen Ihnen hedfen. 1 berfordern Se sich jedoch nicht,
sondern passen Se die Belastung | hrer aktuellen Leistungsf Shigkeit an. [hr
KSrper braucht Zeit, um sich von den Belastungen der Transplantation zu
erholen.

Verhaltensregeln
In den ersten sechs Monaen sollten Sie aufgrund der InfektionsgefSrdung dle Stuationen

meiden, in denen Sie einem vermehrten I nfektionsrisiko ausgesetzt sind.

MaBnahmen zur Vermeidung von Infektionen oder Immunreaktionen

I Meden Se dles, was bel Ihnen Allergien ausgelSst hat oder Allergien
audSsen kSnnte.

I Vemeden Se Menschenansammlungen, z.B. in  Sffentlichen
Verkehrsmitteln, Restaurants .... Fdls dies nicht mSglich ist (zB. KMT-
Ambulanz), tragen Se einen Mundschutz! Fragen Se |hre AmbulanzS zte,
wdche Art von Mundschutz Se wo tragen sollen.

I Vermeden Se den Umgang mit erkSteten oder kranken Personen. | &t dies
in der Familie nicht durchfYhrbar, so legen Se bitte unter dlen UmstShden
einen Mundschutz an und bitten Se die erkrankte Person auch einen
Mundschutz zu tragen. Vermeiden Sie dann KSrperkontakt.

I Fahren Se nicht Auto. Durch die viden Medikamente kSnnen wir ene
Beeinflussung der Fahrt Ychtigkeit nicht ausschlieSen.

I Gehen Se nicht ins Schwimmbad.

I Vemeden Se ene direkte Sonnenbestrahlung der Haut, da die UV-
Strahlung zu einer Aktivierung der GvHD in der Haut fYhren kann.
0 Bedecken Se lhre Haut durch Kleidung. Tragen Se einen Sonnenhut.
o Vewenden Se Sonnenschutzcremes mit Lichtschutzfaktor 30 oder
hSher.

I Hadten Se sich von Komposthaufen und BiomVYlltonnen fern. Vermeiden
Se Garten- und Erdarbeiten und hdten Se sich nicht in der N$he von
frischen Erdarbeiten auf.

I Meaden Se strikt den Kontakt mit kleinen Kindern, bei denen eine
Impfung mit Lebendimpfstoffen durchgefYhrt wurde (zB. Masern,
Mumps, RSteln, Polio-Schluckimpfung). Es besteht sonst die Gefahr einer
I mpfinfektion.

! Sollite eine Zahnbehandlung notwendig sein, haten Se bitte mit [hrem
Zahnarzt und gegebenenfalls den KMT-AmbulanzSzten RYcksprache. Bei
gr$8eren Eingriffen ist eine Penicillin-Prophylaxe unbedingt notwendig.

Erndhrung
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Se erhdten ausreichend Informationsmateria und Beratung zu den ErnShrungsregeln in der ergten
Zeit nach KMT. Bitte fragen Se beim medizinischen Personal nach. Zumindest bis zum Absatzen
der Immunsupresson sollten diese weitgehend eingehdten werden. Wenn keine Komplikationen
vorliegen, k3nnen ungefSr nach 4 Monaten nach der Knochenmarktransplantation Schritt fYr
Schritt diese Regeln gelockert werden. Besprechen Se dies individuell mit Ihren AmbulanzSzten
ab.

Auf jeden Fdl sollten Se ausreichend trinken, mindestens 3 Liter an Tag. Die Niere muss gut mit

FlYssigkeit gespYit werden, daeinige Medikamente (z.B. das Sandimun) | hrer Niere schaden.

Bitte bemYhen Se sich mindestens 3 Liter FlYssigkeit am Tag zu sich zu o

nehmen, um I hre Niere gut zu spYlen.

Wir werden uns ausreichend Zeit nehmen, um ganz gezidt mit lhnen ErnShrungsfragen und
Einkaufshilfen abzusprechen. Se k3nnen Informationen dazu aus der ErnShrungsbroschYre zur
KMT entnehmen und bei der BrYckenpflege oder den AmbulanzS zte nachfragen.
Als grobe Richtlinie gilt f¥r Seim Zwefesfal die Faustregel fYr Tropenreisende.
Faustregel

&Cook it, roast it, pedl it or forget itQ zu Deutsch: Kochen, braten, schilen @

oder vergessen.

Sexualitit
Bel sexuellem Verkehr sollten Se besonders in den ersten 2 Jdren nach der Transplantetion

Verhiitungsvorkehrungen treffen. Die FShigkeit Kinder zu zeugen oder zu empfangen muss
durch die Behandlung nicht dauerhaft verloren gegangen sein. In der Frhphase nach KMT
kSnnte es bei einer Schwangerschaft aber zu Misshildungen kommen.

Eine m3gliche VerhYtungsma§nahme it die regelmSgige Einnahme der Pille. Wir empfehlen
unabhShgig von der Notwendigkeit zur VerhYtung ab dem 3. Mona nach KMT die Einnahme der
Pille, um den Hormonhaushdt zu stabiliseren und m3glichen SpSfolgen eines Hormonmangels
vorzubeugen. Ebenso sollten ab dem 3. Monat die regelmSgigen gynSkologischen Untersuchungen,
mindestens 1x pro Jahr wieder aufgenommen werden. Eine mSgliche Erholung der hormonellen
FShigkeit wird nach der Transplantation regelmSgigin der KMT-Ambulanz Yoerwacht. Bitte fragen
Selhren Arzt nach Ergebnissen.

Ba sexudlem Verkehr sollten Se, besondersin den ersten 2 Jahren nach der 0
Transplantation, VerhYtungsvorkehrungen treffen.

Bel Fragen zum I ntimverkehr sprechen Sie bitte mit | hrem betreuenden Arzt.
Bedingt durch Chemo-, Srahlentherapie und die Transplantation kSnnen Se unter
BeeintrShtigungen Ihres Sexudlebens leiden. Meist ist dies nur vorYbergehend und zeigt sich
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hSufig durch Erschdpfung oder Lustlosigkeit, beim Mann eventuell durch ErektionsstSrungen. Die
SchleimhSute beispielsweise k3nnen sehr trocken sdin und dadurch k3nnen Schmerzen beim

Geschlechtsverkehr auftreten, dies hemmt viele Patientinnen.

Hier kSnnen Gleitmittel helfen. @

Aber auch die psychischen Bdastungen einer Transplantation kSnnen Se erschSpfen, was lhre
SexuditS ebenfdls stdren kann. Sogar der Partner kenn bedingt durch die Trennung, die
Anspannung und die VerShderungen sexuell beeintrhtigt sein.

Geben Se sich gemeinsam Zeit, | hre SexuditS wiederzugewinnen. @

Bel wedtergehenden individuellen Fragen kSnnen Se sich gerne von unseren Mitarbeiterinnen des

psychoonkologischen Diengtes beraten lassen.

Berufliche Wiedereingliederung
Die berufliche Wiedereingliederung ist ein von uns erwYnschtes und unterstYtztes Ziel. Bei guter

k3rperlicher Regeneration empfehlen wir unseren Patienten, die Arbeit fr¥hestens nach neun
Monaten aufzunehmen, dann ig in der Regd eine ausreichende Sabilisierung und kSrperliche
Erholung eingetreten, um dem aStressOder Arbeitswelt wieder gewachsen zu sein. Bel einigen von
Ihnen wird auch dieser Zeitpunkt aufgrund von weiterbestehenden gesundheitlichen Beschwerden
zu frh sein. Wir werden mit | hnen zusammen den individuell richtigen Zeitpunkt festlegen.

In manchen FSlen igt die k3rperliche oder psychische Belastung am Arbeitsplatz zu hoch
(Chemikdien, Staubbelastungen, Schicht- oder Akkordarbeit), so dass Yber einen
Arbeitsplazwechsd innerhalb der Firma oder Umschulungsma8nahmen nachgedacht werden

muss. Auch hier werden wir versuchen, mit hnen zusammen geeignete Modelle auszuarbeiten.

Bitte nehmen Se frhzeitig Kontakt mit unserem Soziadienst auf, der Se in 0

diesen Fragen beraten und unterstYtzen kann.

Sonstiges
LShgerfristig betrachtet k3nnen Sie einiges fYr sich tun, um StYck fYr SYek ihren Lebensalltag neu

Zu gegtdten. Wir mSchten Ihnen einige Magnahmen vorstellen, die lhnen dabel helfen kSnnten.

Nach einer solchen schwerwiegenden Erkrankung bekommen viele unserer Paienten eine neue
Eingtellung zu den unterschiedlichsten Lebensbereichen. Se definieren beispielswese lhre Rolle as
FraW/ Mann, ds Partnerin/ Patner, ds Mutter/ Vaer neu. Manchmd werden Se auch durch die

Auswirkungen der Behandlung dazu gezwungen VerShderungen zuzulassen, beispielweise wenn
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ihrer LeistungsfShigkeit eingeschrShkt ist und sie Hilfe zur Verrichtung ihres Alltags annehmen
mYssen. Lassen Sie Verinderungen zu und geben Se sch dafYr Zeit. Auch nach der
Transplantation k3nnen Se noch nicht unmittelbar in Ihre aten Verhatensweisen zurYckkehren.
Entspannungsiibungen und Visualisationen kSnnen sich positiv auf Ihr Befinden auswirken,
dennin der Entspannung kSnnen Se Kraft tanken.

Kadte und wame Wechselduschen kSnnen Se in Ihren Alltag einbauen. Fangen Se immer mit
warmen Wasser an und enden Se mit kaltem Wasser. FYhren Se den Wasserstrahl von unten nach
oben.

Soort bringt das Immunsystem wieder in Schwung und wirkt sich positiv auf Thr Befinden aus. Wir
empfehlen ein intensives Bewegungs- und Ausdauertraining. Geeignet snd Sortarten wie
Radfahren, Jaggen, Walking, Skilanglauf, auch Schwimmen (Schwimmen aus hygienischen GrYnden
ers frhestens ein habes Jdr nach KMT). Spazierengehen oder anstrengende Hausarbeit haben
nicht den gleichen Effekt. Als Faustregel fYr die Pulszahl wSend des Trainings gilt 180 minus
Lebensdter. Das Training sollte eine halbe Sunde dauern, die Herzfrequenz in dieser Zeit konstant
bleiben. Es ist wichtig, dass Se zunShst ein AufwSmtraining machen, das hei§t, auf jeden Fal
langsam beginnen. Optima sind 3 bis 4 Trainingseinheiten wSchentlich. Sorechen Se bitte mit den
AmbulanzSzten, wenn See mit dem Training beginnen m&chten. Sort steigert die AbwehrkrSte,
ISt Verspannungen, hebt die Simmung und beugt Krankheiten vor. Beachten Se aber, dass ein
Zuwvid schadet. Hochleistungssport und erschdpfende Kraftanstrengung schwShen das
Immunsystem! Hdten Se die Bdastung gemSgigt und erhdhen Se lieber die HSfigkeit der
goortlichen AktivitSen oder die Dauer des einzelnen Trainings.

In RYcksprache mit I hren €rzten k8nnen Se auch Saunaginge nYtzen, um [hr Immunsystem zu

gSken. Allerdings sollten Se frhestens 6 Monate nach der Transplantation damit beginnen.

FYr SaunagShge mYssen alle immunschwShenden Medikamente abgesetzt o

sin.

Sorechen Se dies bitte vorher mit Threm Arzt ab. Beginnen Se einen Saunagang hicht abgehetzt
oder YoermYdet, Se sollten entspannt in eine solche Stuaion gehen. WSlen Se dann einen
Zdtraum von mindestens 8 Minuten und nicht [Shger as 15 Minuten.

Unterstiitzende Maf3nahmen

I VerShderungen zulassen @

I EntspannungsYbungen und Visudisationen
I Kdte und warme Wechselduschen
I Soort

I SaunagShge (nicht in den ersten 6 Monaten)
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Vide Krebspatienten berichten Yoer die postive Wirkung von immunstimulierenden
Medikamenten aus hom3opathischen oder naturkundlichen Substanzen. Wir mYssen Se
ausdrYcklich davor warnen. Durch derartige Substanzen stacheln Se eventuell Thr Immunsystem
auf fYr Sie gefShrliche Weise an. Se k3nnen jedoch Spurenelemente oder Vitamine in Ma§en zu
sich nehmen. Fals Sie genauer darYoer Bescheid wissen m3chten, sprechen wir gerne Yoer ales mit

I hnen.

Homoopathische und naturkundliche Medikamente kénnen nach einer 0
Transplantation sehr gefihrlich sein. Wir empfehlen Ihnen die ersten 5

Jahre nach der Transplantation Abstand davon zu nehmen.

Beratungs- und Selbsthilfeangebot

Manchma kommt es vor, dass nach einer Transplantation, wenn die ersten kSrperlichen Probleme
in den Hintergrund getreten sind, psychische oder sozide Belastungen gr$8er werden. Wir mSchten
Se dazu ermutigen, sich auch in solchen Stuationen Hilfestellung geben zu lassen. Se kSnnen sich
jederzeit an den psychoonkologischen Dienst wenden. Wir sind auch nach dem gationSen
Aufenthat f¥r Seda

Eine weatere Beraungsm3glichkeit steht Ihnen bel der Psychosozialen Beratungsstelle der
Bayerischen Krebsgesellschaft e.V. in Regensburg zur VerfYgung. Die Mitarbeiterinnen der
Beratungsstelle mSchten Erkrankten und lhren AngehSrigen in lhrem Informations- und
GefYhischaos beistehen und ihnen konkrete Hilfen bei der RYckfYhrung in den Alltag im sozialen,
familiSen und beruflichen Bereich aufzeigen. AuSerdem stellen die Beraterinnen Kontakt zu
SHbshilfegruppen sowie Krebsnachsorgesportgruppen her und vermitteln bei Bedaf in
finanziellen Notsituationen. Zur Untersttzung bei der KrebsbewStigung werden von der
Beratungsstelle verschiedene Kurse wie Entspannungs- und Visudisierungskurse, Qi-Gong und
Tanz- und K 3rpertherapiekurse fYr Menschen mit K rebs angeboten.

Die von der Selbsthilfegruppe angebotenen Hilfen umfassen den regemS8igen Austausch von
Informationen, Erfahrungen und Hilfen zur LebensbewStigung und somit zur Teilnshme am
Leben der Gemeinschaft.

Jeden 1. Donnerstag im Monat um 18.00 Uhr triffc sich die @
Selbsthilfegruppe in der Uniklinik in Regensburg.

Dort werden Erfahrungen und Informationen ausgetauscht. Gelegentlich stellen sich Experten zur
VerfYgung, um Yoer gewYhschte Themen Fachinformationen an die Mitglieder weiterzugeben.
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5.3 Was sind mégliche Spitfolgen?

Wie schon be der Konditionierung ewshnt, kann die Vorbehandlung, aber auch die
Immunsuppression, langfristige Nebenwirkungen haben wie z.B. die SchSligung der Keimzellen.
Andere Organe, an denen hSufiger SchQlen auftreten k3nnen, sind die Lunge oder die Augen.

An den Augen kann es, heute alerdings seltener as frher, zu LinsentrYoungen (grauer Star)
kommen. Dementsprechend weaden wir in  regdmSBigen AbstSden be  lhnen
Kontrolluntersuchungen wie Lungenfunktionsuntersuchung und augenSztliche Untersuchungen
veranlassen, ebenso sollten regeimSgige hautSztliche und gynSkologische N achuntersuchungen
durchgef Yhrt werden.

Im Blut werden in gr38eren AbstShden Hormonuntersuchungen und Untersuchungen der
Nierenfunktion veranlasst. Wegen des mSglichen Knochenabbaus sind ebenso  s0g.
Knochendichtemessungen  erforderlich. Diese regelmS8igen Untersuchungen dienen  der
Fr¥herkennung von Komplikationen und FolgeschSlen und der Kontrolle unserer vorbeugenden
Mag§nahmen und werden in der Regel nach 3 Monaten und dann langfristig einmal jShrlich
durchgefYhrt. Nur auf diese Weise lassen sich diese Sch3den reduzieren oder der rechtzeitige
Zeitpunkt zum Eingreifen (z.B. durch einen Linsenersatz beim grauen Sar) erkennen.

Im Folgenden werden eventuell auftretende unterschiedliche SoSschSlen nach ener dlogenen
Transplantation im Detail aufgefYhrt. Einige dieser SSschSlen kdnnen sch schon wShrend der

gationSen Phase eingtellen, andere k3nnen nach einigen Wochen, Monate oder Jahren auftreten.

S schSlen kdnnen, mYssen jedoch nicht zwangd Sufig auftreten. 0

Augentrockenheit
Auf Grund mangeinder TrShenflYssigkeit bei chronischer GvHD kann es zu extremer

Augentrockenheit kommen, wodurch Augenreizungen und Schwierigkeiten beim Umgang mit
Kontaktlinsen auftreten kSnnen. Entsprechende Augentropfen kSnnen dabei Abhilfe schaffen.

Mundtrockenheit
Ebenso kann der Speichelfluss beeintrShtigt sein und das kann zur Mundtrockenheit fYhren oder

es kann sich die Mundschleimhaut entzYnden. Reichliches Trinken, Kaugummi kauen oder
Bonbons lutschen hilft bei Mundtrockenheit. Bel stSkerer Schleimhautreizung mYssen

Virusnfektionen ausgeschlossen und ggf. | mmunsuppressiva eingesetzt werden.

Stérungen im Geschmacksempfinden
SSrungen des Geschmacksempfindens k3nnen sich schon sehr frh eingellen, bedingt durch

Bestrahlung und Chemotherapie, aber auch durch andere Medikamente. Eine Normalisierung des
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Geschmacksempfindens kann bis zu 6 Monae nach Transplantation benStigen. Bitte geben Se sich
Zeit.

Krimpfe
FYr eine gewisse Zeit kann auch eine erhdhte Neigung zu KrSmpfen auftreten. Diese Beschwerden
zeigen sich besonders in den HShden und FY8en. Auch dies ISt mit der Zeit nach und

verschwindet Yblicherweise wieder ganz.

Stérungen der Merk- und Erinnerungsfihigkeit
Nach der KMT klagen viele Patienten Yoer Erinnerungs- und GedSchtnisst$rungen. Momentan ist

man sich noch nicht sicher, worauf diese StSrungen zurYckzuf Yhren sind. D enkblockaden k3nnen
oftmals Folgen von Sress und Belastungen sein. Um zur Besserung dieser Stuation beizutragen,
k3nnen Se selbststShdig regelmSBig T bungen aus dem Bereich des Gehirnjoggings durchf Yhren.

Die Erfahrung zeigt, dass dies eine deutliche Verbesserung bringen kann.

! Se kSnnen dch f¥r Gehirnjogging-Kurse bei  unterschiedlichen
BildungstrSyern anmelden.

I KreuzwortrSsd und andere RSselspiele trainieren ebenfals.

I Auch Straegiespiele sind hilfreich.

Erschopfung, Antriebslosigkeit (Fatigue)
Der Begriff aFatigueOist |hnen sicherlich neu. Er wurde erst vor kurzer Zeit eingef Yhrt, um eine

besonders 1Shmende Mattigkeit Krebskranker von der dnormaenO MYdigkeit zu unterscheiden.
Fatigue kann sich as SchwXhe, SchiSrigkeit oder Lustlosigkeit bemerkbar machen. Der
Unterschied zur MYdigkeit gesunder Menschen besteht darin, dass auch ein ausreichender Schiaf
die Mattigkeit nicht verschwinden 1St und dass die Ersch3pfung nicht von vorausgegangenen
Anstrengungen abhShgig ist.

Viele Patienten klagen nach KMT Yoer Ersch3pfung und Antriebslosigkeit. Diese Beeintr&htigung
kann entweder as Folge verschiedener Behandlungsma8nahmen oder aufgrund von Erkrankungen
wie | nfektionen, Leberschaden, AnSnie etc. entstehen, sicher tragen auch psychische Aspekte ihren
Teil dazu bei. Fatigue kann den ganzen Tag Yber anhaten und nimmt trotz ausreichender Schlaf-
und Ruhepausen nicht ab. Die Ersch3pfung ist fYr den Betroffenen deutlich spYrbar, von au§en
aber, genau wie Schmerzen, nicht zu sehen und deswegen oft fYr das sozide Umfeld schwer zu
vergehen. Lassen Se sich trotzdem nicht entmutigen, wenn Se schnell erschSpft snd und vid
Ruhe benStigen. Es braucht Zeit, bis Se wieder Kraft, Ausdauer und Konzentration aufbauen.
Fatigue ist keine zwangsl Sufige Folge der Krebserkrankung und der anstrengenden Therapie und sie

kann in vidlen FSlen gebessert werden.
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Bitte sprechen Se mit Ihrem Arzt darYber. 0

Die beste M3glichkeit, etwas gegen die MYdigkeit zu tun, ist ausreichend Bewegung und eine
vernYnftige Einteilung der eigenen KrSte. Die Abteilung fYr Physiotherapie des Klinikums der
UniversitS Regensburg unterstzt Se hierbeé mit  einem individuellen onkologischen
Trainingskonzept. Es handelt sch um ein Konditiongtraining, das speziell an Ihre derzeitige
LeistungsfShigkeit angepasst wird. Ihr Physiotherapeut wird Ihnen bei der Umsetzung und
Integration in den Alltag behilflich sein.
Se sollten sich zusSzlich immer wieder Entspannungspausen gsnnen, in denen Se z.B. Musk
h3ren, die Natur genieSen oder EntspannungsYbungen machen, um genYgend KrSte zu sammeln.
Daneben empfiehlt es sch, so schndll wie mSglich wieder einen geregdlten Schlaf-Wach-Rhythmus
herzustellen.
Delegieren Se ermYdende AktivitSen an andere und verwenden Se fYr das was Se tun,
energiesparende Techniken. (Duschen Seim Stzen.) Legen Sie au§erdem | hre AktivitSen auf den
Tageszeitpunkt, an dem Se sich am krStigsten fYhlen.
Weitere Tipps

| Planen Se den folgenden Tag schon am Vorabend. Sorechen Se sich mit @

I hren AngehSrigen ab.

! Bewegen Se sich, versuchen Se Ihren KSrper zu trainieren. Machen Se
beispielswease viele Spazierg3hge an der frischen Luft.

I Sorgen Se unbedingt fYr genYgend Ruhepausen, besonders nach
kSrperlichen Anstrengungen.

| Setzen Se EntspannungsYbungen ein, dadurch verringern Se lhre
Muskelanspannung, die einen zus3zlichen Kraftaufwand bedeutet. Auch
Schmerzen, die sich aufgrund von Anspannung einstellen kSnnen, werden
damit behoben.

I Vesuchen Se enen geregelten Wach-Schilaf-Rhythmus  herzustellen.
Schlafen Sie tagsYber nicht zu viel, runen Se sich ligber Sfter aus.

! Spannen Se msglichst oft andere Familienmitglieder oder Freunde im
Haushdt ein, vor dlem zum WSxche Waschen und sauber Machen.

I Nutzen Se Hilfsmittel f¥r anstrengende T Sigkeiten, stellen Sie z.B. enen
Suhl in die Dusche oder bYgeln Seim Stzen.

I Tragen SeKleidung, die Sich vorne schlieSen 1Sst.

! Organiseren Se den Haushdt so, dass Se msglichst viel im Stzen
erledigen kSnnen und verlegen Se anstrengende TSigkeiten auf f¥r Se
gYhstige Tageszeiten.

| Gehen Sie zu Zeiten einkaufen, zu denen wenig Betrieb in den GeschSten
ist und meiden Se das Tragen von schweren Taschen. Benutzen Se lieber
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einen Einkauf swagen.

I Legen Sediewichtigsten Aktiyitéen des Tages auf die Zeit, zu der Se sich
erfahrungsgemSs am besten fYhlen.

I ErnShren Se sich ausreichend, auch wenn Sie nur wenig Appetit haben.
Reichern Se z.B. die Gerichte mit Saucen an, so dass Sig mehr Kdorien zu
sich nehmen. Trinken Se bevorzugt kalorienreiche GetrSke.

Chronische GVHD
Neben der akuten GvHD, kann es auch zum Auftreten einer chronischen Transplantatreaktion

kommen. Diese verlSift in der Regel langsamer und kann Yber Monate und Jehre fortdauern. Se
kann sich sowohl schleichend aus einer akuten GVHD entwickeln ads auch Monate nach der KMT
auftreten.

Eine chronische GVHD kann Monae, manchma leider auch Jdire anhalten. 0

Neben milden Verlaufsformen, die kaum einer Behandlung bedYrfen, gibt es auch schwerwiegende
VerlSife, die eine $Sdige Therapie mit Immunsuppressiva notwendig machen. In dler Regel ist
die Behandlung ambulant m3glich. Insbesondere bel der Haut zeigt sich die GvHD mes durch
ene VerhStung der Unterhaut oder einer vermehrten Rissigkeit und Neigung zur
GeschwYrbildung, aber auch Darm und Leber k3nnen von der chronischen GVHD betroffen sein.
Auch die Augen- und Mundtrockenheit und gewisse Lungenver Siderungen k3nnen eine Folge der
GVHD sain.

Diese Reaktion ist letztlich Ausdruck einer noch nicht vollzogenen Anpassung des neuen
Immunsystems an den Organismus des EmpfShgers, weswegen eine chronische GVHD stets mit

einer Abwehrschwiche verbunden ist.

Eine chronische GVHD ist Ausdruck einer noch nicht vollzogenen Anpassung o

des neuen | mmunsystems an den Organismus des Empf Shgers.

Um die Fehlreaktion des neuen Immunsystems zu unterdrYcken, muss auch die chronische GVHD
mit einer Immunsuppression behandelt werden. Die Medikamente hierfYr sind in erster Linie
Sendimmun”  und Cortison, die dann 1Shger as sechs Monate nach KMT gegeben werden mYssen.
Meist kommt es aber nach einiger Zeit unter immunsuppressiver Therapie zu einer Anpassung des
Immunsystems, die GvHD schw&ht sich @ und es kann schlieSlich ganz auf die
I mmunsuppression verzichtet werden.

Neben dieser systemischen Behandlung kann auch eine lokale Lichttherapie, die von HautSzten
durchgef Yhrt wird, hilfreich sein.
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SHbg en langer Verlauf besagt nicht, dass eine Reaktion nicht mehr zum o
Stillsgand kommt.

Allerdings besteht bei einer chronischen GvHD zusSzlich eine erhdhte InfektanfSligkeit. Bitte
verhdten Se sich deswegen vorsichtig.

Immundefekte
Nach einer Bestrahlung kann es zu Funktionsverlusten in der Milz kommen. Sollte dies der Fdll

s@n, beseht eine erhshte GefSrdung fYr schwere bakterielle Infekte, insbesondere mit
Pneumokokken. Ebenso kann die Bildung von bestimmten Untergruppen | hrer AntikSrper gestSrt
sein, was dann ebenfdls den K&rper fYr bestimmte bakteridle Infekte (insbesondere auch
Pneumokokken) anfSlig macht. Bei Antikérpermangel stehen vor alem Infekte mit Bakterien und
Pilzen in der Lunge und in den Atemwegen im Vordergrund. Wenn eine solche vermehrte
| nfektionsgef Shrdung vorliegt, werden wir Ihnen die prophylaktische Einnahme von Penicillin®

und gegebenenfals eine regeimSgige I nfusion von Immunglobulinen” verordnen. Beim Auftreten

einer GYrtelrose oder Herpesinfektion muss mit Aciclovir™ behandelt werden.

Linsentriibung (Katarakte, Grauer Star)
LinsentrYbungen k3nnen ds Folge der Ganzk3rperbestrahlung ca ein bis sechs Jahre nach einer

KMT auftreten. Auch hochdosierte Cortisontherapien unterstYtzen diese 9SschQlen. Das Risiko
f¥r eine LinsentrYoung liegt bei ca 20%.

Se wollten lhre Augen regdmSBig untersuchen lassen, damit man Se 0
rechtzeitig Yoer Behandlungsm3glichkeiten beraten kann.

Chronische Lungenprobleme
Die Lunge ist besonders anfSlig f¥r LangzeitschSlen und bestimmte Immundefekte nach

Transplantation, so dass es be einzdnen Paienten zur chronischen Bronchitis und
Nebenhshlenentziindung kommt, aber auch zu hufigeren Lungenentziindungen kommen
kann. Wir versuchen, entsprechende VerShderungen durch regdmSBige
Lungenfunktionsuntersuchungen zu erkennen. Se sollten ganz besonders darauf achten, lhre
Lunge nicht zusSzlich, z.B. durch Rauchen, zu belasten. Bei Symptomen wie neu auftretendem
oder Yber Stunden wiederholtem Husten sowie Atemnot melden Se sich bitte rasch in der KMT-
Ambulanz, da auch noch Jdire nach der Transplantation einfache EntzYndungen sehr rasch zu

einer schweren LungenentzYndung fortschreiten k3nnen.

Bel Symptomen wie Husten oder Atemnot melden Se sich bitte rasch in der 0
KMT-Ambulanz.
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Osteoporose und nichtentziindliche Knochennekrose
Eine weatere Sfolge, die hauptshlich Frauen betrifft, ist die Osteoporose. Deswegen wird

einige Monate nach KMT Thr Hormonprofil Yoerpr¥ft. |hr GynSologe kann anhand dieser Werte
ein passendes HormonprSparat verordnen, mittels einer Hormonbehandlung, kombiniert mit
Vitamin D und Cdciumgbabe, kann der Osteoporose effektiv entgegengewirkt werden. Die
Hormonbehandlung muss in der Regel dauerhaft erfolgen. Allerdings sind Unterbrechungen
snnvoll, um zu Yoerpr¥fen, inwiewet die eigene Hormonproduktion wieder in Gang gekommen
ist. ZusSzlich erhdten Se be erhdhtem Osteoporoserisko regedmSgig Infusionen mit
knochengabilisierenden Bisphosphaten (z.B. Aredid’ ).

Be MSinern empfiehlt sich die Einnshme von Medikamenten (Vitamine, Minerdstoffe) zur

Osteoporoseprophylaxe.
Wichtigste vorbeugende Ma8nahme ist ausreichend Bewegung! 0

Bel den sdten auftretenden Knochennekrosen im Bereich der HYftknochen kann in EinzelfSlen

auch die Versorgung mit einem kYnstlichen H Yftgelenk notwendig werden.

Sexuelle Stérungen

Vide Frauen klagen Yber Schmerzen beim Geschlechtsverkehr. Der Grund hierf Yr ist meist eine
starke Trockenheit der Scheide, wobel jedoch der Einsatz eines Gleitmittels Abhilfe schaffen kann.
Die Beschwerden bilden sich Yblicherweise von selbst oder nach einer HormonunterstYtzung
wieder zurYek.

Ungef Shr 25% der MShner klagen Yber Erektions-, EjakulationsstSrungen oder Libidoverlust. Die
Produktion mShnlicher Geschlechtshormone (Testosteron) kann vermindert sein. | hre hormonelle

Stuation wird auf jeden Fal untersucht und bei Mangdl werden Hormone zugesetzt.

Durch die KMT muss es nicht zur Impotenz oder zum Libidoverlust o

kommen.

Sollte sich etwas in Ihrer SexuditS ung¥Ynstig verShdern, k3nnen sowohl k3rperliche ds auch
psychische Belastungen durch die Transplantation ursShlich sein. Bei individuellen Fragen k3nnen

Se sich gerne an unsere €rzte oder an den psychoonkologischen Dienst wenden.

Unfruchtbarkeit (Infertilitit)
Infolge der intensiven Vorbehandlung mit Srahlen- und Chemotherapie kommt es bei Frauen zu

einer BeantrShtigung der Funktion der EierstScke, wodurch unterschiedliche Beschwerden
auftreten kSnnen. So haben beispidlswase mehr as 95% der Frauen nach KMT keine Mengtruation
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mehr. Bel Frauen unter 30 Jehren, die keine GanzkSrperbestrahlung erhalten haben, kann sich die

Eiersockfunktion wieder erholen.

Se sollten unbedingt eine Untersuchung Ihrer Hormone beim GynSologen
durchfYhren lassen und sich gegebenenfdls einer HormonunterstYtzung

unterziehen.

In EinzelfSlen wurden Schwangerschaften einige Zeit nach KMT beschrieben. Deswegen sollten
Se bei sexuellem Verkehr in den ersten zwe Jdaren verhten.

BezYglich der Wiederherstellung der Fruchtbarkeit nach dosisreduzierter Behandlung gibt es noch
keine Langzeiterfahrung. Wir hoffen, dass sch der Antell an Patientinnen erhSht, bei denen die
Fruchtbarkeit wieder eintritt. Umso wichtiger ig aber auch dann in den ergen zwe Jahren eine
VerhYtung.

Bei MSnern kommt es durch die Ganzk3rperbestrahlung zu einer dauerhaften SchSligung der
Keimzellen, wodurch keine Samenzellen mehr gebildet werden kSnnen. Dennoch wurde auch in

sehr seltenen FSlen von einer Erholung der Zeugungs Shigkeit berichtet.

Um die MSglichkeit einer Schwangerschaft in der ersten Zeit auszuschlieSen,

llten Se verhten.

Zweitmalignome

Nach Ganzk3rperbestrahlung und Chemotherapie kann es mit gréSerer HSufigkeit as bei einem
gesunden Menschen zum  Auftreten  von  bSsartigen Erkrankungen,  sogenannten
a7z wedtmaignomenQ kommen. In einer gro§en Serie von Transplantationspatienten, die in den
USA sait 1970 nachbeobachtet wurden, konnte aber nur bei einer kleinen Minderheit von ungefShr
1% das Auftreten eines Zwetmaignoms festgestellt werden. Somit ist das gaigische Risiko zu
erkranken zwar gegenYber der Normabevslkerung erhht, dies bedeutet aber keinesfdls, dass es
zwangdSufig zu einer solchen Erkrankung kommt. Vielmehr ist das perssnliche Risko nach wie
vor sehr gering. Eine besondere HSufung besteht bei Hauttumoren, deshalb sollten regelmSBige
N achuntersuchungen durch den Hautarzt (1x pro Jahr) erfolgen.

Bitte achten Sie selbst auf Hautverinderungen und zeigen Sie diese 0

frilhzeitig Threm Arzt.
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6 Klinische Studien und Datendokumentation

Aus unseren AusfYhrungen haben Se an viden Punkten erschen, dass die dlogene
Sammzelltransplantation ein aufwShdiges Verfahren ist, dessen Risiken wir leider nicht komplett
verhindern k3nnen. Da fYr solche Therapien sehr viele Erfahrungen und vor alem en stShdiger
Erfahrungsaustausch nStig sind, haben sch dle Transplantationszentren wetwaeit verpflichtet, die
Ergebnisse ihrer Transplantationen deutschland- und europaweit zu meden und stShdig
auszuwerten. Dies erlaubt eine raschere Kontrolle der Wirkung neuer Therapiestrategien und dient
in ganz erheblichem Ma8 auch der Qualititskontrolle, zu der wir ads Krankenhaus und €rzte
verpflichtet sind. Se werden deshab auf jeden Fal um Zustimmung gebeten werden, dass wir | hre
Behandlungsdaten anonym an die entsprechenden Register weitergeben dVYrfen.

Neben dieser Form der QualitSskontrolle werden aber auch dle neuen diagnostischen und
therapeutischen Ansitze nicht nach Entscheidung des jewelligen behandelnden Arztes, sondern
nach ausf Yhrlicher Erstellung und Diskussion eines schriftlichen Konzepts und 1 berprYfung dieses
Konzepts durch eine unabhSgige Ethik-Kommisson in Form sogenannter  klinischer
Sudienprotokolle durchgef Yhrt.

Klinische Studien dienen der medizinischen QualitSskontrolle und helfen
neue diagnostische und therapeutische AnsSze transparent zu machen und

wdtweit auf |hre Wirkung zu YoerprYfen.

Gerade bel der Transplantation werden wir Se in den VorbereitungsgesprShen darum bitten an
mehreren klinischen Sudien teilzunehmen. Die Transplantation als komplizierte und langwierige
Therapie kann nur in Teilschritten mit neuen Ans3zen verbessert werden. Dadurch werden viele
kleinere Studien n3tig. Wir werden I hnen auf jeden Fal die Art der Sudien genau erklSen. Seien
Se scher, dass Se auch be Nichttellnahme die bessmSgliche aktuelle Behandlung bekommen. Se
erhaten nur nicht die im jewsligen Protokoll neu untersuchte Behandlung. Ihre Teilnahme oder
Nichtteilnahme mYssen Se immer schriftlich erkiSen. Es ist uns sehr wichtig, dass Se unsere
Verpflichtung, die Behandlung mit Hilfe solcher Sudien weterzuentwickeln, verstehen und auch
vergehen, dass diese Studien weniger Versuche as vielmehr Methoden sind, um in der Klinik die

QuaditS weter zu verbessern.

Mit Hilfe von klinischen Sudien kann die Sammzeltransplantation o

waterentwickelt werden.
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7 Erkliarungen von Fachausdriicken

Abwehrgeschwicht: Das Immunsysem arbeitet nicht norma. Man ig sehr anfSlig fYr

I nfektionen.

Anamnese: Erhebung der Vorgeschichte der Erkrankung nach Angaben des Kranken

Antikérper: Abwehrgoffeim Blut

Autologe Stammzelltransplantation: Das Trangplantat besteht aus kSrpereigenen Stammzellen
der Blutbildung. Es wird vom Patienten abgesammelt, dann eingefroren und dem Patienten zu
einem spSeren Zeitpunkt Yber eine Transfusion zurYckgegeben.

Allogen Stammzelltransplantation: Das Transplantat besteht aus Sammzellen der Blutbildung
von einem anderen Menschen. Es wird entweder von enem Familienmitglied oder von einer
fremden Person abgesammelt, vergleichbar einer Bluttransfusion, bei der das Blut auch von
freiwilligen gesunden Spendern stammt.

Attenuiert: abgeschwht

Biopsie: Entnahme einer Gewebeprobe zur Untersuchung

D N A: TrSyer der Erbsubstanz

Erhaltungstherapie: Sehe Kapitel 2.1

Follikulires Lymphom: Das follikulSe Lymphom steht zwischen den nierdig- und hochmalignen
Lymphomen. Ausdruck der Tasache, dass die Lymphomzdlen noch nicht aggressiv entartet sind,
ist das Wachsum des Lymphoms in der urspr¥nglichen Lymphknotenstruktur, die man
Keimzentrum oder Follikel nennt.

Globuline: Eiwe8kSrper

GvHD: Graft versus host disease, sehe Kapitel 4.3 &Vorsorge gegen die GvHDOund K apitel 4.6
AWas bedeutet GVHD 20

GvL: Graft versus LeukSnie, eine Reaktion des Transplantats gegen die LeukSnie, siehe K apitel
4.6 3GVLO
86
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GvT: Grdt versus Tumor, eine Reaktion des Transplantats gegen die malignen Zellen

HLA-Typisierung: gezielle Untersuchung der Gewebemerkmale, sehe auch Kapitel 3

Induktionstherapie: Sehe Kagpitel 2.1

Infundiert: asInfusion gegeben, Yoer die Venein den K3rper einflieSen

Immunglobuline: Bezeichnung fYr dle Eiwe8e, die AntikSrpereigenschaften besitzen

Immunsuppressiva: ~ Medikamente, die  immunologische  Reaktionen  unterdrYcken

beziehungswese ebschwSthen

Konsolidierungstherapie: Sehe Kgpitel 2.1

Kryokonservierung: Einfrieren von Stammzellen

Leukapherese: Absammeln der Sammzellen oder andere Blutzellen mit einer speziellen Maschine

Mobilisation von Stammzellen: Samnmzellen werden aus dem Knochenmark in das zirkulierende

Blut ausgeschwemmt.

Mukositis: MundschleimhautentzYndung

Multiprofessionelles Team: Das Behandlungteam besteht aus Vertretern mehrerer

Berufsgruppen, die miteinander arbeiten.

Perfusor: Ger§, dass dosiert | nfusionsf1Yssgkeit abgibt

Pneumokokken: Erreger von LungenentzYndungen

Prophylaktisch: vorbeugend

Relaps: ein erneutes Auftreten der Erkrankung

Remission: &n tellwese oder komplettes Verschwinden der Krankheitssymptome

87
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Rezidiv: ein erneutes Auftreten der Erkrankung

Stammzellen: Se snd die Mutterzellen im Knochenmark, aus denen sch rote und wea8e
Blutk$rperchen sowie BlutplStchen bilden. Stammzellen k3nnen aus dem Knochenmark ins Blut
ausgeschwemmt werden.

Stammzellmobilisierung: sSehe Kgpitel 2.2

Therapeutisch: behandelnd

Umkehrisolation: Der Patient wird wegen seiner geschw&hten Abwehrlage vor Infektionen von
au8en geschtzt und abgeschirmt.

Virustatische Behandlung: Se besteht meist aus einer Infusonsbehandlung mit Medikamenten,
die Viren abtSten.

Zellapherese: Vorgang, bel dem Blutbestandteile aus dem Blut gefiltert werden kSnnen

Zytopenie: Das Knochenmark arbeitet noch nicht.
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Wichtige Kontaktadressen

Leitstelle HSna Onko: 0941-9445510

Prof. Andreesen: 0941-9445500
Frau Gei8ler (Sekretariat): 0941-9445501

Prof. Holler: 0941-9445570
Frau Mayrhofer (Sekretariat): 0941-9445542

KMT-Ambulanz: 0941-9445507
Station 20: 0941-9445520

Station 21: 0941-9445521
Angelika Schilling (Sationsassstentin): 0941-9445521

Fremdspenderkoordinatorin
Frau Mayrhofer: 0941-9445542

Briickenpflege
(Abt. HSnal Onko Sation 21 KMT): 0941-9445544, mobil: 01705637046

Psychoonkologischer Dienst
Raum: B4, 1.UG, Zi.2.109
Ingrid Schsn; 0941-9445525
Birgitt Lehmke: 0941-9445562

Leukimiehilfe Ostbayern e.V.
Frau Ge§ler (GeschStsstelle): 0941-9445501

Sozialdienst

Raum: Bautell A (neben Haupteingang), EG, Zi. 23
Ulrike Piendl: 0941-9445728

Sorechstunden: Di, Mi, Do: 15:00 ©16:00 Uhr

und nach Vereinbarung

Seelsorge

BYrosinnerhalb der K gpelle
Rosa Ga8ner: 0941-9445904

Pfr. Josef HSuder: 0941-9445980
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Patientenfiirsprecherin

Frau N Ybler: 0941-9445946

Patientenbesuchsdienst BRK

Frau Marion Keding: 0941- 9446913 (D o. 13.15 - 14.00 Uhr)

Patientenbesuchsdienst Selbsthilfegruppe
Christa Burggraf: 09431-20564

Psychosoziale Beratungsstelle der Bayerischen Krebsgesellschaft e.V.

Susanne Srobel / Karin Grabe 0941-5999783



