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VORWORT

Liebe Patientin, lieber Patient,

Sie haben sich nach ausfihrlichem Gesprach mit lhren behandelnden
Arzten fur die Durchfihrung einer Stammzelliransplantation entschieden.

Die Stammzelltransplantation kann entweder mit Stammzellen aus dem
Knochenmark (Knochenmarkiransplantation) oder mit Stammzellen aus
dem peripheren Blut (Blutstammzellransplantation) durchgefihrt werden.

Die Knochenmark-/Stammzelltransplantation ist eine eingreifende
Behandlung und wird in den meisten Féllen durchgefihr, um eine
Heilung von einer bésartigen Tumorerkrankung zu bewirken. Um diese
komplexe Behandlung erfolgreich durchfihren zu kénnen, bedarf es
eines gut eingespiellen Teams von Arzten, Schwestern, Pflegern,
medizinisch-technischen Assistenten, Psychologen, Sozialarbeitern und
Physiotherapeuten.

Die vorliegende Broschire “Ihr Weg durch die Knochenmark-/
Stammzelltransplantation” hat sich zum Ziel gesetzt, tber die Prinzipien
und Durchfihrung der Knochenmark-/Stammzelltransplantation  ein-
schlieBlich Vorbereitung, der vorgeschalteten Chemotherapie bzw.
Bestrahlung, der Transplantation und der Behandlung der héufigsten
Nebenwirkungen zu informieren. Zugleich enthalt diese Broschire wichti-
ge Informationen iber den Alltag auf der Knochenmarkiransplantations-
Station und die wichtigsten Anweisungen fur die Nachsorge zu Hause
nach erfolgter Entlassung. Ein umfangreiches Glossar informiert Sie Uber
die wichtigsten Fachausdriicke, denen Sie begegnen werden.

Aus Gespréichen mit unseren Patienfen haben wir erfahren, wie wichtig
es fur Sie isf, gut informiert zu sein, auch tber die kleinen Dinge der
Knochenmark-/Stammzelliransplantation. Die Knochenmark-/ Stammzell-
fransplantation als ein eingreifender Vorgang, ist um so weniger bedngs-
figend, je mehr man tber ihn weif3.

Wenn Sie Frogen tber die Themen unserer Broschire haben, scheuen
Sie sich nicht, Mifglieder des Teams anzusprechen. Wir wollen fir Sie
dasein!

Prof. Dr. med. Dr. h. c. A. R. Zander

Vorwort



Willkommen in der Klinik fur
Stammzelliransplantation

A. EINLEITUNG

1. Willkommen in der Klinik fir Stammzelliransplantation des
Universitétsklinikum Hamburg-Eppendort

Wir méchten Sie herzlich in unserer Klinik fir Stammzelltransplantation
(Knochenmark-/ Stammzelltransplantation) in Hamburg begrifien.

Bereits seit Anfang 1990 fihren wir sowohl autologe als auch allogene
Knochenmarkiransplantationen durch, wobei die Zohl der allogenen
Transplantation, inbesondere von Fremdspendem, in der letzten Zeit deut-
lich zugenommen hat. Zur Zeit transplantieren wir tber 150 Patienten im

Jahr.

Zur Knochenmark-/Stammzelltransplantations-Einheit  gehsdren eine
Akutstation und eine Nachsorgestation. Beide sind im 2.4+3. Stock der
Augenklinik untergebracht. Im 1. Stock befinden sich die Knochenmark-
transplantations-Ambulanz, das Sekretariat von Prof. Zander und die
Funktionsrume. Falls Sie den Wunsch haben, die Einrichtung fur
Knochenmarkiransplantation bereits vor Ihrer stationgren Aufnahme zu
besichtigen, so ist das - nach Absprache mit der Station - jederzeit még-

lich.

Nun machten wir uns bei |hnen kurz vorstellen: zur Akutstation gehéren
elf Einzelzimmer, die mit einer Nasszelle sowie Fernseher und DVD-
Gerdt ausgestattet sind.

Die Nachsorgestation hat vier Einzel- und zwei Doppelzimmer, alle eben-
falls mit eigener Nasszelle.

Unser Team setzt sich aus 13 Arzten und 30 Pflegekraften zusammen,
sowie aus zwei Transplant-Koordinatorinnen, einer  Studien-
koordinatorin, einem Qualitétsmnager, einem Psychologen, zwei
Physiotherapeutinnen, einer Musiktherapeutin und einer Sozialarbeiterin.

Mit der vorliegenden Broschire hoffen wir, Antworten auf lhre Fragen
geben zu kénnen. Trotzdem méchten wir Sie ermutigen, weitere Fragen
an uns zu richten.

Im Abstand von é Wochen finden regelmaflig an einem Nachmitfag
Patientenseminare zum Thema der Stammzelltransplantation staft.
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Ein Teil des Teams der Kohenmark—/Sfamm//fransp/anfaﬁon im
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5] || 1[50
= o
S17 0
¢ I - J $31
0
S8 E |:| S14
O |:|
| — O 0
. E S16 i 313
[ _||_||_|I:II:IDI::II:I
EFqueg S12
— s ‘ ! ==
MartinistraBe iy :f
.Parkschem
(auBerhalb des UKE-Gelandes)
Lowenstrafle Curschmannstra3e

lageplan der Knochenmark-/Stammzellransplantation im  UKE

Einleitung: Willkommen in der Klinik fur Stammzellransplantation 11



Allogene, syngene und
aufologe Knochenmark-/
Stammzelliransplantation;
Knochenmarkentnahme
fur die Knochenmark-
fransplantation

A.2. Ubersicht tber die Stammzelltransplantation

Bei der Stammzelltransplantation  handelt es sich um eine
Behandlungsmethode, bei der Knochenmark oder Blutstammzellen, d.h.
Stammzellen aus dem Knochenmark, die durch Vorbehandlung in das
Blut ausgeschwemmt wurden, von einem Spender auf einen vorbehan-
delten Empféinger Ubertragen wird. Die Stammzellen (Fabrikzellen der
Blutprodukfion) sind das zenirale Produki, das fir die Knochenmark-
Stammzelltransplantation benstigt wird. Andere Zellen, die bei der
Transplantation Ubertragen werden, sind lymphozyten (Immunzellen, die
die Abwehr gegen Infektionen betreiben). Die Ubertragung des
Knochenmarkes oder der Blutstammzellen erfolgt infravenss, wie eine
Bluttransfusion.

Je nach Herkunft unterscheidet man 3 Transplantationsformen:

Allogene Knochenmark-/Stammzelltransplantation: Hierbei handelt es
sich im allgemeinen um gewebevertrégliche Geschwisterspender, in sel-
tenen Fallen kommen auch Ellern oder entfernte Verwandte in Befracht.
Zwei Dirittel aller Patienten, die méglicherweise von einer allogenen
Stammzelltransplantation profitieren kénnten, haben keinen geeignefen
Spender in der Familie. Der Aufbau von Fremdspenderdateien, soge-
nannten Donorpools, erweitert das Spenderreservoir und wird jefzt
zunehmend mehr eingesetzt. Weltweit gibt es tber 10 Millionen
registrierfe Spender, so dass fur tber 80% der Patienten ein Spender
gefunden werden kann.

Syngene Knochenmark-Stammzelltransplantation: Hierbei handelt es
sich um eine Transplantation von eineiigen Zwillingsspendern, eine selte-
ne Konstellation, die nur bei einem von 300 Patienten besteht. Durch die
véllige Identitat von Spendern und Empfangern, sind transplantationsbe-
dingte Komplikationen &uerst gering.

Autologe Knochenmark-Stammzelliransplantation: Hierbei handelt es
sich um Ubertragung von Stammzellen, die den Patienten selbst vor einer
aggressiven Chemotherapie entnommen wurden.

Knochenmarkeninahme fir die  Knochenmarkiransplantation: Das
Knochenmark wird durch mehrfache Punktionen unfer Narkose aus dem
Beckenkamm rechts und links eninommen. Die Nebenwirkungen einer
solchen Knochenmarksspende sind gering. Die meisten Spender beob-
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achten mé&Bige Schmerzen an der Eninchmestelle von 2-4 Tagen.
Schwere Komplikationen sind exirem selten. Eine stationdre Aufnahme fir
zwei Tage ist erforderlich.

Blutstammzellerte: Hierbei handelt es sich um die Gewinnung von
Stammzellen, die durch Chemotherapie oder Wachstumsfakioren aus
dem Knochenmark ausgeschwemmt und dann durch eine leukapherese,
einer Art Blutwésche, aus dem Blut gewonnen. Diese Form der
Stammzellgewinnung kann ambulant durchgefihrt werden.

Wer wird mit einer Stammzelltransplantation behandelt?

Die Stammzelliransplantation kann Patienten heilen, die mit anderen
Methoden héufig nicht mehr zu heilen sind. Der Haupteinsatz der
Stammzelltransplantation erfolgt bei der Behandlung der akuten
leukamien, die mit groBer Wahrscheinlichkeit durch  konventionelle
Chemotherapie nicht geheilt werden kénnen. Dariber hinaus werden
Patienten mit schwerer aplastischer Anémie sowie Pafienten mit
Myelodysplastischem  Syndrom, lymphomen und Multiplem  Myelom
behandelt. Bei Kindemn ergeben sich spezielle Indikationsstellungen mit
angeborenen Defekten des Blut- und Immunsystems und des
Stoffwechsels. Die Knochenmark- bzw. Stammzelliransplantation wird
auch bei soliden Tumoren, speziell z.B. beim Mammakarzinom, bei
Hodentumoren und bei Neuroblastomen, eingesetzt.

Wann wird mit Knochenmark und wann mit peripheren
Blutstammzellen transplantiert?

Die Stommzellgewinnung aus dem peripheren Blut ist fir die Spender
angenehmer, da keine Narkose notwenig ist. Die Stammzell
transplantation gewinnt zunehmend an Bedeutung und st bei der
reduzierten Konditionierung (“Minitransplantation”) Stammzellquelle der
Wahl. Insgesamt ist die Stammzellmenge bei peripheren Blutstammzellen
hoher, so dass die Zellen schneller anwachsen als bei der klassischen
Knochenmarktransplantation, jedoch ist die Rate von chronischer GvHD
(S. 40) etwas hsher. Die fur Sie vorgesehene Stammzellquelle wird Thnen
Ihr Arzt in der Ambulanz mitteilen.

Wer wird mit einer
Stammzelltransplantation

behandelte

Wann wird mit
Knochenmark und
wann mit peripheren
Blutstammzellen
transplantiert2

Einleitung: Ubersicht tber die Stammzelltransplantation 13



Wie wird eine akute
leukamie geheilt2

Wie wird eine akute leukémie durch eine Transplantation geheilt?
leukamien werden durch eine Doppelstrategie geheilt.

Vor der Transplantation erfolgt die Konditionierungsbehandlung, die ent-
weder aus Chemotherapie mit oder ohne Bestrahlung besteht und den
Zweck hat, méglichst viele leukamiezellen abzutéten und zugleich das
Immunsystem des Empféangers so zu schwachen, dass das fransplantierte
Knochenmark vom Patienten nicht abgestoen werden kann. Die zweite
Strategie, die benstigt wird, um die leukamie erfolgreich zu besiegen, ist
der Immuneffekt der Spenderlymphozyten, die als eine Spendergegen-
Wirt-Reaktion oder Graft versus host disease gegen den Patienten reagie-
ren und gleichzeitig aber auch die leukamischen Zellen abtéten kénnen.

Es gibt nevere Anséitze, bei denen sich die Gewichtung der beiden Arme
etwas verschiebt, in dem weniger hochdosierle Chemotherapie und
Bestrahlung gegeben wird, dafir aber mehr auf den Immuneffekt der
Spenderzellen gesetzt wird. Hier gibt es verschiedene Anséize, die als
dosisreduzierte, “minitransplant’, “non-myelo-ablative” oder “metakine
Transplantationen” beschrieben werden.

Die Ansdtze haben eines gemeinsam: Durch die Reduktion der
Hochdosischemotherapie bzw. Bestrahlung, werden die akuten
Nebenwirkungen der Behandlung weniger nebenwirkungsreich, was vor
allen Dingen fir den Einsafz dieser Methode bei dlferen Patienfen und
bei Patienten mit Begleiterkrankungen wichtig ist.

Das neue transplantierfe Immunsystem ist gefahrlich wie ein wilder
Musfang und muss mit speziellen immunsuppressiven (d. h., das
Immunsystem unterdrickende) Medikamenten geziigelt werden. Die
Reakfionen des Immunsystems (Spender-gegen-Wirt-Reaktionen) sind mit
zunehmenden Infervall vom Transplantationszeifpunkt weniger geféhrlich.
In den meisten Féllen kann der spezielle Zigel, die Immunsuppression,
nach 6 Monaten vollsttindig abgelegt werden: Spender und Empfénger
haben sich miteinander arrangiert und sind tolerant.

Das Abwehrsystem des Patienfen wird im Frihstadium der Transplantation
durch die infensive Chemotherapie geschwécht. Um den Patienten vor
Umweltkeimen zu schitzen, bedarf es einiger Mafnahmen:

Luftfilterung

weitgehend keimfreies Essen
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eine gewisse lIsolation, um das Hereinfragen von Keimen mit
Gegenstéinden zu vermeiden und Wasserfiltration etc.

In der Zeit, in der das alte Knochenmark zerstort ist und das neue Blut
noch nicht wieder aufgebaut ist, besteht das Risiko von
Infektionskrankheiten, vor allen Dingen bakteriellen und Pilzerkrankungen.
Der Patient wird deshalb intensiv itberwacht, um im Falle einer Infektion
sofort mit BehandlungsmafBnahmen beginnen zu kénnen.

Die Entlassung aus dem im Krankenhaus erfolgt, wenn die Funktionen des
neven Knochenmarks nachweisbar sind, d. h., wenn die weiflen Zellen
Normalwerte erreicht haben und somit Infekfionen abwehren kénnen.
Nach Enflassung besteht allerdings immer noch ein Restrisiko von
Infektionen, da sich das neue Immunsystem noch nicht vollstéindig aufge-
baut hat.

Die Patienten werden zundchst in engeren, spater in gréfBeren Intervallen
in der Ambulanz gesehen, um die notwendigen Medikamente zu iber-
prifen und mégliche Probleme wie Spender-gegen-Wirt-Reaktion oder
Infektionen maglichst frihzeitig zu erkennen.

Je nach Erkrankung kann ein Teil der ambulanten Betreuung vom einwei-
senden Arzt Gbemommen werden, vor allen Dingen, wenn der Patient
nicht in Hamburg und Umgebung wohnt.

Die Erholungsphase nach Stammzelltransplantation ist variabel. Manche
Patienten bendtigen ein Jahr, um wieder voll fit fur die Arbeit zu sein,
andere nur wenige Monate.

A.3. Allgemeine Informationen
Anreise (Bus - Bahn - Auto)

* Vor dem Haupteingang des Universitatsklinikums halten die Metro-
Buslinien 20 und 25. Informieren Sie sich bitle am Haupteingang
nach dem kirzesten Weg zur Einrichtung fir Knochenmark-/
Stammzelltransplantation oder schauven Sie selbst auf dem Lageplan

des UKE nach.

* Sollten Sie vom Bahnhof aus mit tffentlichen Verkehrsmitteln zum UKE
fahren wollen, so empfiehlt es sich, bis zum Bahnhof Dammior oder
Allona zu fahren. Vom Bahnhof Dammior gelangen Sie mit der

Allgemeine Informationen:
Anreise mit Bus, Bahn, Auto

Einleitung: Allgemeine Informationen 15



Dinge, die Sie fur lhren
Aufenthalt mitbringen
kannen

Buslinie 5 bis zur Gartnerstrale, wo Sie in den Bus 25 umsfeigen
und bis zum UKE-Haupteingang fahren kénnen.
Von Altona aus féhrt die Buslinie 20 direkt zum UKE.

e Auf dem UKE-Gelande gibt es eine Tiefgarage. Die ersfe halbe
Stunde ist gebuhrenfrei, fir jede weitere Stunde zahlen Sie 1,30
Euro. Es gibt von dort einen UKE-Shuttle-Service. Es fahren mehrere
Busse auf zwei Routen kontinvierlich Uber das Geldnde.
Gegenwartige Preise (Dez. 2005): Tagesmaximum 11 Euro,
Nachttarif 4 Euro von 20:00 - 7:00 Uhr.

Ausnahmen fir Angehérige von Patienten kénnen tber die Sozial-

arbeiterein (Telefon 040-42803-2654) erfahren werden.

Allgemeine Informationen fiir Patienten

Die Knochenmark-/Stammzelltransplantation  stellt eine  Ausnahme-
situation dar. Sie sind relativ lange von zu Hause gefrennt, lebensbe-
drohliche Komplikationen, Angste und Zweifel kénnen auftreten. Unser
Team méchte Sie mit den nun folgenden Informationen unterstiitzen und
Anregungen fiir weitere Fragen und Uberlegungen geben.

Untersuchungen, die vor der Aulnahme notwendig sind, besprechen Sie
mit unserer Transplant-Koordination bzw. mit den Arzten in der
Knochenmark-/Stammzelltransplantations-Ambulanz.

Dinge, die Sie fir lhren Aufenthalt mitbringen kénnen

Wesche

* Unterwdsche, Socken, Schlafanziige, Kopftiicher, abwischbare
Schuhe. Es besteht auch die Méglichkeit, von uns taglich kranken-
hauseigene Kleidung zu bekommen. Handticher brauchen Sie nicht

mitzubringen.

Persénliche Dinge

* Bicher, Zeitschriffen, Bilder, Photos, Spiele, Computer, Musikinstru-
mente, Beschaftigungsmaterial.
Schmuck sollten Sie bitte nicht mit in die Klinik nehmen, da Sie diesen
aus hygienischen und medizinischen Grinden nicht tragen dirfen.

e Fernseher, DVD-Gerat und Radio stehen in lhrem Zimmer schon bereit,

16 Einleitung: Allgemeine Informationen

ebenso Telefon, Infernet-Anschluss kann bereit gestellt werden.

Damit Sie sich auf lhre Transplantation wenig belastet einlassen kénnen,
empfehlen wir lhnen, auch weitere persénliche Belange (z. B. Bank,
Versicherungen, NachlaB) zu regeln. Bitte wenden Sie sich deshalb auch
an unsere Sozialarbeiterin.

Essen

Neben der normalen Krankenhauskost kénnen Sie sich von  Ihren
Angehérigen Nahrungsmittel mitbringen lassen (sterile Verpackung und
einige Nahrungseinschrankungen und Verbote sind notwendig - bitte mit
dem Krankenpflegepersonal abklaren).

Allgemeine Informationen fiir Patientenbegleiter und Angehérige

Vorab sollte erwahnt werden, dass Angehérige bzw. Patientenbegleiter
fur viele Patienfen eine besondere Kraftquelle darstellen kénnen und des-
halb einen besonderen Platz withrend des Krankenhausaufenthaltes des

Patienten einnehmen.

Unterbringung von Angehérigen / Patientenbegleitern
Es gibt in UKE-Nghe einige preiswerte Unferbringungsméglichkeiten.
Wenden Sie sich bitte an die Sozialarbeiterin.

Besuche

Die Angehérigen/Patientenbegleiter brauchen sich nicht an herksmmli-
che Besuchszeiten zu halten. Wir bitten Sie jedoch darum, nicht vor
11.00 Uhr zu erscheinen, da bis dahin die ausgiebige Morgenroutine
stafffindet. Wir bitten Sie, den Besucherkreis so klein wie méglich zu hal-
fen. Es sollten nicht mehr als zwei Personen gleichzeitig im Zimmer sein.

Fur die Angehorigen/Patientenbegleiter steht auf der Station ein Auf-
enthaltsraum zur Verfigung. Dieser Raum ist mit einer Couchgamitur aus-
gestattet.

Die Essensversorgung der Angehérigen/Patientenbegleiter muss selbst
organisiert werden.

Einleitung: Allgemeine Informationen



Spendersuche

Einkaufsmaglichkeiten und ein Resfaurant sind teilweise auf dem Gelénde

oder in erreichbarer Entfernung vorhanden.

Aufenthaltsraum fir Patienfen und Angehérige auf der Station

B. DER WEG DURCH DIE KNOCHENMARK-/STAMMZELL-
TRANSPLANTATION

B.1. Spendersuche

Die Spendersuche beginnt in der Regel immer mit der Typisierung der
HLA-Merkmale aus Ihrem Blut und dem |hrer Geschwister und Elfern.
Denn die HlAFigenschaffen werden jeweils zu gleichen Teilen von
Mutter und Vater auf die Kinder vererbt. So besteht unter Geschwistem
eine 25%tige Chance, dass sie HLA-identisch sind. Findet sich unter lhren
Geschwistern kein passender Spender, besfeht, abhangig von lhrem
HLATyp, die Méglichkeit (ca. 5%) z. B. bei Cousinen oder Cousins eine
weitgehende HLA-Ubereinstimmung zu finden.

In allen Féllen ist es heute méglich, in groBen, weltweit aufgebauten
Dateien nach einem zuféllig die gleichen HLA-Merkmale tragenden
unverwandten Spender zu suchen. Dazu melden wir lhren HLA-Typ an
das Zentrale Knochenmark Register Deutschlands (ZKRD). Dort wird tber
prift, ob in den deutschen oder internationalen Fremdspenderdateien
Spender mit Ihrem HLATyp gemeldet sind. Wird ein Spender mit passen-
dem HLATyp gefunden, missen weitere HLA-Typisierungen aus lhrem Blut

18 Der Weg durch die Knochenmark-/Stammzelliransplantation: Spendersuche

und dem des potentiellen Spenders durchgefihrt werden. Erst wenn auch
diese fir eine Ubereinstimmung sprechen, kann die Transplantation kon-
kret geplant werden.

Aufgrund  dieses Ablaufs nimmt die Planung  einer Fremdspender
Transplantation in der Regel mehrere Wochen in Anspruch.

Sobald ein oder mehrere Spender gefunden worden sind, werden diese
zu einer Voruntersuchung gebefen. Diese Voruntersuchung hat mehrere
Funktionen: Einerseits muss durch eine ausfihrliche Erhebung der
Vorgeschichte (Anamnese) eine genaue kérperliche Unfersuchung sowie
Blutuntersuchungen, Rénigen der lunge und EKG iberprift werden, dass
fur den Spender kein Risiko bei einer Knochenmark- oder Blutstammzell
Spende besteht. Jedes zusatzliche Risiko beim Spender kann ein
Ausschlussgrund  fur die Spende sein. Gleichzeitig muss bei der
Spendervoruntersuchung  aber auch abgeklart werden, dass eine
Transplantation  seiner Stammzellen oder seines Knochenmarks
(Knochenmarkiransplantat) auch fir den Empfanger keine zusatzliche
Gefthrdung darstellt. Dies ist insbesondere wichtig im Hinblick auf
Infektionskrankheiten, die mit den Blut- oder Knochenmarkzellen Uber-
tragen werden kénnen.

Wurden mehrere Spender gefunden, so wird der am besfen geeignefe
ausgewdhlt. Hier spielen Fakioren wie das Geschlecht, durchgemachte
Erkrankungen, Schwangerschaften, die Blutgruppe oder frihere
Virusinfektionen eine Rolle. Grundsétzlich werden jingere Spender vorge-
zogen, wenn nicht einer der anderen Fakioren dagegen spricht.

B.2. Unfersuchungen vor der Aufnahme

Vor lhrer Aufnahme zur Stammzelliransplantation sind  verschiedene
Untersuchungen notwendig. In Zusammenarbeit mit dem Ambulanzarzt
und der Transplantationskoordinatorin werden Sie genauestens dariber
informiert, welche Untersuchungen bei lhnen durchgefuhrt werden mis-
sen. Generell dienen diese Untersuchungen dazu, |hren derzeitigen
Gesundheitszustand  zu  beurteilen, damit der Knochenmark-/
Stammzelliransplantation nichts im Wege steht.

Zu den Voruntersuchungen gehoren:
* verschiedene Blutunfersuchungen

Untersuchungen vor der
Aufnahme
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Spezielle Voruntersuchungen

* Knochenmarkstanze und Aspiration

*  Schwangerschaftstest

* Réntgenuntersuchungen der Llunge und der Nasennebenhshlen
* Zahnmedizinische Untersuchung

¢ Ultraschall (Sonographie) des Bauches (Abdomen)

* Elekirokardiogramm (EKG)

* Herzecho (UltraschallDarstellung des Herzens)

* Ggf. Erstgesprach in der Strahlenklinik sowie Ausmessung der
Bestrahlungsfelder (kommt nur bei Ganzksrperbestrahlung in Frage)

Vor Aufnahme auf die Knochenmark-/Stammzelliransplantations-Station
empfehlen wir, dass Sie Konfakt mit unserem Psychosozialen Dienst (Tel.:
42803-6694 oder 42803-2654) aufnehmen. In diesen Gesprachen
kénnen wichtige Vorbereitungs- und Unterstitzungsmaglichkeiten geklart
werden. lesen Sie dazu bitte auch das entsprechende Kapitel E. in die-
ser Broschire!

Spezielle Voruntersuchungen

Nach Knochenmark-/Stammzelliransplantation, aber auch nach intensi-
ven Chemotherapien, besteht mit groer Wahrscheinlichkeit eine
Unfruchtbarkeit bei Frauen und bei Mannern.

Bei vorhandenem Kinderwunsch besteht vor Therapie fir den Mann die
Méglichkeit einer Samenspende (Samen kénnen im eingefrorenen
Zustand viele Jahre gelagert und bei spéterem Kinderwunsch zur
Befruchtung genutzt werden).

Bei Frauen ksnnen kinstlich befruchtefe Eizellen eingefroren (“kryokonser-
viert") werden. Dieses Verfohren kommt nicht fur alle Patientinnen in Frage.

Bitte scheuen Sie sich nicht, tber die Méglichkeit einer kinstlichen
Befruchtung mit lhrem behandelnden Arzt frihzeitig zu sprechen. Gerne
wird lhnen der enisprechende Arzt weitere Informationen geben und Sie
bei Unsicherheiten beraten.

In Homburg bieten das UKE (Prof. Dr. Schulze, Tel: 42803-3640
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(Sekretariat), Abteilung fir Andrologie) und das Bundeswehrkrankenhaus
Wandsbek (Abteilung fur Urologie, Tel.: 69470 (Zentrale) oder 2102)

die Méglichkeiten zur Kryokonservierung von Spermien an.

Frauen kénnen sich ebenfalls im UKE (Prof. Brandle, Abteilung fir
Frouenheilkunde, Tel. 42803-2540) tber Maglichkeiten der kinstlichen
Befruchtung bzw. Eninahme von Eierstockgewebe beraten lassen.
Desweiteren biefen Spezialpraxen diese Verfahren an.

Aufklarungsgespréch und Einwilligung

Frihzeitig werden Sie ein Aufklarungsgespréich mit dem zustandigen Arzt
fohren. In diesem Gespréch werden Risiken und magliche
Komplikationen dargestellt. Erfahrungsgemaf finden mehrere Gesprache
mit lhnen statt.

Bitte nutzen Sie die Gelegenheiten, Fragen zu stellen und Ihre Angste
sowie Unsicherheiten mitzuteilen. Vielleicht machen Sie sich ein paar
Notizen, um wichtige Punkfe im Gespréich nicht zu vergessen. Nur so ist
ein Miteinander méglich.

Wenn alle lhre Fragen geklart sind, bitten wir Sie um Ihr schriffliches
Einverstéindnis zur Knochenmark-/ Stammzelliransplantation.

B.3. Einzelne Phasen auf der Knochenmarkiransplantations-Station
1. Aufnohme
2. Anlage eines Zentralen Venekathetfers

3. Konditionierung
- Ganzkérperbestrahlung
- Chemotherapie
- Monitoring

4. Knochenmark-/Stammzelltransplantation
5. Aplasie /' Isolation

6. Komplikationen
- Fieber
- Blutungen
- Entzindung der Mundschleimhaut (Mukositis)

Aufklarungsgesprach
und Einwilligung

Einzelne Phasen auf der
Knochenmark-
transplantations-Station
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Tagesablauf: Bilanzen

- akute Transplantat-gegen-Wirt-Reaktion (GvHD)
7. Zellanstieg /Ausschleusen
8. Vorbereitungen fir zu Hause
9. lebensqualitét nach Knochenmark-/ Stammzelliransplantation
10.Nachsorge
11.Spéatkomplikationen

B.3. Tagesablauf

Sie befinden sich bei uns auf einer Intensivstation. Infensivsftation bedeu-
fef, dass wir viele Messungen und Kontrollunfersuchungen zu lhrer eige-
nen Sicherheit durchfihren werden.

Es wird lhnen manches Mal so ergehen, dass Sie alle diese MaBnahmen
als lastig empfinden - aber denken Sie immer daran, doss die
Untersuchungen notwendig sind und iberlegt durchgefihrt werden. Wir
méchten, dass es lhnen gut geht.

Hier nun die wichtigsten Messungen, die Sie den gesamten station&-
ren Aufenthalt Uber begleiten werden.

Vitalzeichenkontrollen
Bei den Vitalzeichenkontrollen messen wir lhre Temperatur, lhren Blut-

druck sowie lhre Pulsfrequenz. Diese Kontrollen fishren wir alle 4 Stunden
durch, auch in der Nacht!

Bilanzen

Aufgrund von sehr hoher Flussigkeitszufuhr speziell wahrend  der
Konditionierung, aber auch danach, errechnen wir 2x taglich eine
Flussigkeitsbilanz, um zu erfohren, ob eine Ausgewogenheit zwischen
Ein- und Ausfuhr besteht. Fir Sie bedeutet das, dass Sie alle
Ausscheidungen (Urin, Durchfall, Erbrochenes) sammeln.

Das Pllegepersonal wird Sie bei der Aufnahme genau instruieren, wie
die einzelnen Ausscheidungen zu sammeln sind.

Um eine gute Bilanz erechnen zu kénnen, benétigen wir neben der
Ausfuhr auch hre Trinkmenge. Teilen Sie uns bitte mif, wenn ein
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Angehariger lhnen etwas zu trinken mitgebracht hat, damit wir es notie-
ren kénnen.

Um uns die Arbeit etwas zu erleichtern, kénnten Sie selbst eine Strichliste
mit der Anzahl der gefrunkenen Gléser bzw. Becher anferfigen.

Morgenroutine

Mit der Morgenroutine beginnen wir bei lhnen um 7:00 Uhr. Wir erkun-
digen uns nach lhrem Befinden, fragen, ob es Probleme in der Nacht
gab oder aktuell gibt und beginnen dann mit den Messungen der
Vitalzeichen. Wir addieren frihmorgens Ihr akivelles Kérpergewicht
sowie |hre Trinkmenge und die ausgeschiedene Urinmenge. Nun neh-
men wir |hnen einige Rohrchen mit Blut aus lhrem Venenkathefer ab.
AnschlieBend “stopseln” wir Sie von diesem zentralen Katheter ab.

Wir empfehlen lhnen, morgens Ihr Bett selbst zu beziehen, selbstverstand-
lich helfen wir lhnen dabei, falls es nétig ist. Es ist ein gutes Bewegungs-
fraining.

AnschlieBend duschen Sie in aller Ruhe, cremen sich danach ein, spilen
den Mund und dann kénnen Sie sich ausruhen. Danach schliefien wir
Sie wieder an die Infusionen an und verbinden lhren Katheter neu.
AbschlieBend schauen wir lhnen noch in den Mund und auf |hre Haut.
Nach dem Anschliefen an die Infusionen werden wir lhnen das Frishstiick
zubereiten.

Korperpflege

Kérperpflege ist ein wichtiger Bestandteil |hres morgendlichen
Programms. Sie ist nicht nur aus hygienischen Griinden sehr wichtig, son-
dem auch wegen der Zuwendung zu lhrem Kérper und auch zur
Vorbeugung unerwiinschter Hautbegleiterscheinungen.

Klimaanlage und Bestrahlungs- und/oder Chemotherapie tragen dozu
bei, dass lhre Haut frockener als gewshnlich ist. Es kann auch zu Rissen
kommen, die bluten.

Wichtig ist zunéchst das allmorgendliche Duschen. Um |hre Haut
geschmeidig zu halten, cremen Sie im Anschluss an das Duschen |hren
gesamten Kérper mit einer von uns gestelllen Creme ein. Es gibt verschie-

Morgenroutine

Kerperpflege
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Mundpflege

dene Korperbereiche, die besonders gepflegt werden wollen.

Dazu gehéren:

* Gesicht

¢ Ellenbogen
* Hande

o FuBle

Wenn die Feuchtigkeitscreme fir lhre Haut nicht mehr ausreicht, gibt es
fetthaltigere Cremes.

Hinweis zur Rasur
NaBrasuren sollten Sie wdéhrend Ihrer Behandlung unferlassen.
Hinsichlich der Trockenrasur halten Sie bitte Riicksprache mit
dem Personal - dies hangt von der Zahl Ihrer Thrombozyten
(Blutplétichen) ab.

Mundpflege
Mit einer guten Mundpflege kann zwar eine Mundschleimhautent-
zindung nicht verhindert werden, aber sie wirki mildemd auf die
Entzindung.

Mundpflege sollte alle 2 Stunden tber den Tag verteilt durchgefihrt wer-
den. Wichtig isf, dass Sie den Mund spiilen. Hierfir gibt es verschiede-
ne Mundspullésungen. Sie werden merken, dass Sie anschlieend ein
Frische- und Sauberkeitsgefihl im Mund verspiren.

Wenn Sie aus irgendeinem Grund nicht mehr den Mund spiilen kénnen,
sei es, weil die Lésung unangenehm schmeckt oder die Mundschleimhaut
zu sehr gereizt ist, dann informieren Sie uns bitte. Wir haben verschiede-
ne Praparate zur Verfigung.

Durchfihrung der Mundpflege: Gurgeln Sie mit der Flussigkeit, behal-
fen Sie dann die lésung noch fur kurze Zeit im Mund und spucken Sie
sie zum Abschluss aus.

Zur Mundpflege gehért auch eine vorbeugende Anti-Pilzbehandlung.
Das dafir vorgesehende Medikament gibt es als Suspension.
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Durchfihrung der Anti-Pilz-Mundpflege: Sie behalten diese Losung fur
einige Zeit im Mund, ehe Sie sie hinunferschlucken. Somit wird nicht nur
der Mund vorbeugend gegen Pilze behandel, sondem auch die
Speiserdhre.

Uber den Tag verfeilt nehmen Sie 4 x dieses Anti-Pilzmittel. Unter
Umstéinden kénnen Sie auf Lutschtabletten ausweichen.

Sicherlich sehnen Sie den Tag herbei, an dem Sie wieder lhre Z&hne wie
gewohnt putzen kénnen. Voraussetzung dafir isf, dass Ihr Knochenmark
selbstandig genigend Blutplatichen produziert. Damit es nicht zu Zahn-
fleischblutungen kommt, sollen die Blutplatichen tber 50 000,/ Mikroliter

sein.

TIPPS

Benutzen Sie zum Zéhneputzen eine neue, weiche Zahnbiste.
Putzen Sie Ihre Zdhne behutsam. Sie kénnen die Anti-
Pilzsuspension mit etwas Plefferminzél probieren!

Nasenpflege

Die Nasenschleimhaute sind ebenfallls  sehr empfindlich. Auch sie trock-
nen extrem schnell aus und es kann zu Nasenbluten kommen. Bitte benut-
zen Sie mehrmals taglich eine von uns gestellte fefthaltige Nasensalbe
und eventuell auch ein Nasengel, dass die Nasenschleimhéute
abschwillt und Sie nicht an einer “verstopften” Nase leiden. Auch gele-
gentliches Nasenbluten ist nicht ungewshnlilch, da Sie nur sehr wenige
Blutplatichen haben werden. Bitte vermeiden Sie auch heftiges
Schnauben der Nase.

Lippenpflege

Genau wie die Nasenschleimhéute werden auch die lippen sehr spre-
de. Sie kénnen sich vorstellen, dass aufgeplatzte Lippen zum einen unan-
genehm schmerzhaft sind und zum anderen bedeutet das eine zusétzli-
che Einfriftspforte fir Krankheitskeime.

Benutzen Sie mehrmals am Tag eine fefthaltige Lippencreme, um die
lippen geschmeidig zu halten.

Mund-, Nasen- und
lippenpflege
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Physiotherapie:
Mobilisation,
Bewegungstherapie

Nagelpflege
Nur bei ausreichender Thrombozytenzahl dirfen |hre Négel geschnitten
werden. Bitte halfen Sie Riicksprache mit dem Pflegepersonal.

Zum Abschluss dieses Pflegeprogramms méchten wir nochmals darauf
hinweisen, dass Sie alle Plegemittel von uns erhalten.

B.5. Physiotherapie

Mobilisation

In der Zeit lhres Aufenthaltes auf der Knochenmark-/Stammzelliransplan-
fations-Station ist lhre  Bewegungsméglichkeit durch |hr persénliches
Befinden, die Isolation und die Infusionstherapie eingeschréinkt.

Die Physiotherapie bietet ihnen die Maglichkeit trotz der Einschréinkungen
und im Rahmen lhrer persénlichen Ressourcen akfiv und beweglich zu
bleiben, Stress abzubauven und den Gesundungsprozess zu unterstiitzen.

Bewegungstherapie
Studien haben ergeben, dass dosiertes Ausdauertraining  den
Krankheitsverlauf positiv beeinflusst.

Wir biefen lhnen Physiotherapie unter folgenden Gesichtspunkten an.
- Erhalt der Beweglichkeit
- Erhalt und Aufbau der Muskelkraft
- Erhalt und Aufbou der Ausdauer (HerzKreislauftraining)

Hierbei werden eventuelle Probleme des Bewegungsapparates beriick-
sichtigt und lhre Erfahrungen mit einbezogen.

Unterschiedliche Behandlungstechniken werden angewendet. Neben der
individuellen Physiotherapie ist uns lhre Eigenaktivitét wichtig.

Pedalrad, Stepper, Fahrradergometer, Theraband, Pezziball usw. stehen
Ihnen nach Einweisung durch die Physiotherapie zur Verfigung.

Uberlegen Sie auch, ob Sie ob sie gewohnte Gerdte mitbringen wollen.
Eine gute Unferstiitzung in ihrer Bewegung kénnen Angehdrige und
Besucher sein.
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Atemtherapie

Atmung ist etwas Selbstversténdliches. Sie haben vielleicht noch nie dart-
ber nachgedacht oder |hre eigene Atmung beobachtet. Um zu wissen,
wortber wir sprechen, kann es hilfreich sein, sich seine Atmung einmal
bewusst zu machen. Die nachfolgenden Fragen kénnen dabei eine Hilfe

sein:

1. Atme ich durch die Nase oder durch den Mund?

2. Halte ich den Atem oft an (z.B. bei Anstrengung oder Aufregung)?
3. Wo spire ich meine Atembewegung (Brustraum, Bauch, Flanken, Ricken)?

4. Wann bemerke ich meine Atmung im Allflag?

Durch das vermehrte Liegen und die reduzierte Akfivitat wird Thre Atmung
flacher und Ihre lunge ungeniigend belifftet. Es gibt gezielle Ubungen
und Gertite (Coach, Flutter) zur Atemvertiefung, um der Gefohr einer
Lungenentziindung vorzubeugen. Dariberhinaus werden manuelle Tech-
niken zur Atemunterstitzung angebofen (z.B. Reflekiorische Atem-
therapie).

Es mag Momente geben, in denen Sie von all dem nichts wissen wollen,
aber fir begleitende MafBnahmen durchaus offen sind. Hier kénnen wir
lhnen z.B. anbiefen:

Massage
Warmeanwendung

Entspannungsmethoden

Abschliefend ein kleiner Hinweis:

Ihr Bett ist zwar Mittelpunkt des Raumes, aber machen Sie das Bett
nicht zu lhrem Mittelpunkt. Das heilBt: "Raus aus den Fedemn und
Atem holen"!!!

Ambulanz / Zeit nach dem stationdren Aufenthalt
In einem Modellversuch der Krankenkassen mit dem Eimsbitteler
Turmnverbanb (ETV) und dem UKE wird in dem Programm "akfiviert-

Physiotherapie:
Atemtherapie
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Anlage eines Zentralen
Venenkatheters:
Arten des ZVK

motiviert" unter der leitung einer Physiotherapeutin in der Gruppe
Bewegung, Koordination und Fitness angeboten.

Auch nach dem stationdren Aufenthalt besteht die Méglichkeit, dass Sie
sich im UKE physiotherapeutisch behandeln lassen.

Physiotherapie fiir Angehérige und Freunde

lhre  Angehérigen und  Freunde/Bekannte sind eine wertvolle
Unterstitzung. Sie gehen mit |hnen durch eine schwere Zeit. In so einer
Situation sind z.B. Rickenschmerzen keine Seltenheit. Die Physiotherapie
des UKE steht auch hier, wahrend oder nach lhrem Aufenthalt gem zur
Verfigung.

B.6. Anlage eines Zentralen Venenkatheters

Unter einem zentralen Venenkatheter versteht man einen dinnen
Schlauch, von dem drei dinne Schlduche (= Katheterschenkel) abgehen.
Er wird in eine groBBe Vene geschoben. Eine sich dafir gut eignende
Vene befindef sich an der rechten und linken Halsseite oder in Hohe des
Schlusselbeins.

Arten
Wir verwenden zwei unterschiedliche Katheterformen:

 Zentraler Venenkatheter, der in der Kurzform “ZVK” heifit
*  Quinton-Kathefer

Der ZVK wird in der Regel am Hals in lokalangsthesie gelegt und bei
Entlassung wieder entfernt.

Der Quinton-Katheter wird in einer Kurznarkose im Operationssaal gelegt
und bleibt in der Regel bis zum 100. Tag nach Transplantation liegen:
Entfernt wird er ambulant in &rilicher Betdubung.

Der wesentliche Vorteil von Venenkathetern ist die problemlose
Bluteninahme. Dadurch entfallen fir Sie die lastigen Blutentnahmen aus
dem Arm wathrend des sfationéren Aufenthaltes.

Da der Katheter in einer grofen Vene liegt, kénnen hochkalorische
Erné&hrungslésungen verabreicht werden.
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Es kannen Blutkonserven, Thrombozytenkonzentrate und viele verschiedene

Medikamente problemlos einlaufen.
[ 4 f

Zentraler Venenkatheter

QuinfonKatheter

Anlage eines Zentralen Venenkatheters

Der Arzt wird die Hautstelle an der Seite des Halses vorab leicht betéu-
ben, was Sie allerdings kaum merken werden. Ist die Stelle unempfind-
lich, legt der Arzt den Katheter. Damit der ZVK nicht herausrutscht, wird
er mit zwei Stichen festgendht. Ein Pflaster auf die Einstichsfelle, und dann
haben Sie es schon geschafft.

Um die richtige lage des Katheters zu bestdtigen, ist eine Ronfgen-
aufnahme (sie wird auf Station durchgefuhrt) notwendig.

Fir Sie wird der Kathefer im ersten Moment ungewohnt sein, er fihlt sich
fremd an. Aber schon bald kénnen Sie ihn sich kaum noch wegdenken,
da er einfach praktisch fur Sie ist.

Anlage eines Quinton-Katheters

Da dieser Katheter im Operationssaal (OP) unter einer Kurznarkose
gelegt wird, fuhrt der Narkosearzt einen Tag vorher ein Gespréich mit
lhnen, um alles Notwendige mit lhnen besprechen zu kénnen. Sollten
noch Fragen besfehen, so richten Sie diese bitte an den Narkosearzt.
Den Eingriff selbst erléutert lhnen ein Chirurg.

An dem Vorabend des Eingriffes (ab 22 Uhr) bleiben Sie niichtern.

Anlage des Zentralen
Venenkatheters;
Anlage des Quinton-
Katheters
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Konditionierung:
Ziel

lediglich ein vom Narkosearzt angeordnetes Beruhigungsmedikament
dirfen Sie mit einem kleinen Schluck Wasser einnehmen.

Von einem Transportdienst werden Sie liegend abgeholt und in den OP
der Chirurgie gebracht. Der Eingriff dauvert nicht lénger als 30-45
Minuten. Danach bleiben Sie eine Zeitlang zur Beobachtung in einem
Aufwachraum, bevor es wieder zurick auf die Knochenmark-/
Stammzelltransplantations-Station geht.

Da der Kathefer ein Stiick unfer die Haut gelegt wird, gibt es eine kleine
Naht an der Stelle, wo der Katheter eingeschoben wird (in Halsnahe)
und eine weitere dort, wo der Quinton aus der Haut wieder heraustritt
(in Brustntihe). Damit der Katheter nicht herausrutscht, befindet sich eine
"Muffe” am Katheteraustritt. Gleichzeitig verhindert diese Muffe den
Einfritt von Bakferien.

Sowoh| mit dem Zentralen Venenkatheter als auch mit dem Quinton-
Katheter kénnen Sie bedenkenlos am nachsten Tag duschen.

B.7. Konditionierung

Unter Konditionierung versteht man eine hochdosierte Chemotherapie vor
der Knochenmarkiransplantation  (Knochenmark-/ Stammzelltransplan-
fation), bei der gesunde und kranke Blutzellen (leukozyten, Erythrozyten
und Thrombozyten) vernichtet werden. Bei der dosisreduzierten
Konditionierung ist die Dosis der Chemotherapie wesentlich niedriger, um
unerwinschte Nebenwirkungen der Chemotherapie zu vermeiden. Aber
sie ist noch infensiv genug, um ein Anwachsen der fremden Stammzellen

zu erméglichen.

Ziel

1. Durch die Vemichtung der Blutzellen wird erreicht, dass
a. geniigend Raum fir dos neve Knochenmark geschaffen wird und
b. es nicht zu einem emeuten Ausbruch der Grunderkrankung
(Rezidiv) nach Knochenmark-/ Stammzelliransplantation kommt.

2. Gesunde Zellen missen ebenfalls beseitigt werden, da ansonsten die
verbleibenden Zellen das gespendete Knochenmark als fremd erken-
nen und dieses dann absfoPen wirden.
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Nach dieser Hochdosistherapie muf3 eine Knochenmark- oder
Stammzelltransplantation erfolgen!

Arten der Konditionierung
Da es unterschiedliche Grunderkrankungen gibt, werden unterschiedliche
Konditionierungsplane (Protokolle) angewendet.

Es gibt drei verschiedene Formen der Konditionierung:

1. Ganzkérperbestrahlung (an drei aufeinanderfolgenden Togen jeweils
2 x taglich) und im Anschluss daran eine mehrtéigige Chemotherapie

2. Mehrtagige kombinierte Chemotherapie, bestehend aus und intra-
venssen Gaben

3. Reduzierte Kondition (“Mini-Transplantation): reduzierte Ganzksrper-
befeiligung oder/und dosisreduzierte Chemotherapie verbunden mit
Medikamenten zur Immunsuppression.

Allgemeine Veranderungen nach Beginn der Konditionierung:

Da durch die Konditionierung alle Blutzellen vemichtet werden, neigen
Sie zu Blutungen und Infekfen. Deshalb werden einige Veranderungen
auf Sie zukommen:

1. Staft Zéhne putzen jefzt haufige Mundspilungen durchfihren

2. Auf Salat verzichten, da er schlecht zu saubern ist und somit noch
Krankheitserreger enthélt

3. Nicht mehr gedankenverloren auf die Toilette gehen, sondem den
Urin in einem fir Sie bereit gesfellten GeféB auffangen und abmes-
sen

4. Falls Durchfalle aufirefen, diese bitte in vorgesehenen Behéltem auf-
fangen

5. |hre Haut freut sich ber viel Zuwendung von fett- und feuchtigkeits-
spendenden lofionen

Arten der
Konditionierung
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Konditionierung:
Ganzksrperbestrahlung,
Chemotherapie

Ganzkérperbestrahlung

Jeder Patient geht vor der ersten Bestrahlung in die Strahlenabteilung
(Radiologie), um dort die entsprechenden Bestrahlungsfelder ausgemes-
sen und aufgezeichnet zu bekommen. Das Ausmessen der zu bestrahlen-
den Felder nennt man “Simulation”. In der Bestrahlungsabteilung findet
eine ausfihrliche Aufklérung tber Nebenwirkungen und Risiken der
Behandlung staft.

Folgendes gilt zu beriicksichtigen:

* alle Markierungen dirfen erst nach Aufforderung der Mitarbeiter
der Strahlenabteilung entfernt werden

* beim faglichen Duschen bitte auf die Markierungen achten. Es ist
auch méglich, dass Sie sich wahrend der Bestrahlungsfage nur

waschen.

* der hauseigene Transport bringt Sie zu jedem Bestrahlungstermin
hin und zuriick

 zur Vorbeugung eventuell auftretender Ubelkeit erhalten Sie iber
den Tag verteilt ein Medikament

TIPPS

* Kaugummikaven hilft bei Beschwerden der Ohrspeicheldrise
(mégliche Nebenwirkung)

* Ausreichend frinken, hdufige Mundspilungen und der
Gedanke an saftige Zitronen helfen bei Mundlirockenheit

Chemotherapie

Bei der Gabe von Chemotherapie handelt es sich, je nach Protokoll, um
unterschiedliche Medikamente. Ebenfalls unterschiedlich ist die Dauer der
Chemotherapie - sie variiert zwischen 3 - 7 Tagen.

Die Therapie erhalten Sie vormittags, die Einlaufzeit befragt - je nach
Medikament - 1 bis 6 Stunden. Kurz vor Beginn lhrer Chemotherapie
werden Sie an einen Monitor angeschlossen, das bedeutet zum einen,
dass |hr Blutdruck kontinuierlich gemessen wird und zum anderen wird |hr
Herzschlag durch die bei lhnen aufgeklebten Elekiroden fur uns sichtbar
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gemacht. Somit brauchen wir Sie fur die notwendigen Messungen nicht
mehr zu sféren.

lassen Sie sich nicht durch eventuellen Monitoralarm aus der Ruhe brin-
gen. Der Monitor ist ein sensibles Gerat, das oftmals schon bei geringen
Bewegungen im Beft einen Fehlalarm auslssen kann.

Die meisfen von lhnen haben bereits Erfahrungen mit Chemotherapien -
gute aber leider auch weniger gute - gemacht. Wir méchten |hre
Therapiephase so angenehm wie maglich gestalten. Denken Sie immer
daran, dass wir fur Sie da sind und lhnen helfen mochten. Dazu brau-
chen wir natiirlich auch |hre Hilfe, indem Sie uns mitteilen, wie Sie sich
fuhlen und was Sie eventuell benétigen.

Nebenwirkungen der Chemotherapie

*  Mudigkeit

* Schlappheitsgefihl

*  Haarausfall

 Ubelkeit/Erbrechen

¢ Durchfall

*  Mundschleimhautentzindung (Mukositis)
e Haufrétungen

Vor allem Patienten, die von einem unverwandten Spender transplantiert
werden, erhalten withrend der Konditionierung, also noch vor der eigent-
lichen Stammzelliransplantation, ein von Kaninchen produziertes Eiweif’
(Anti-Thymozylin-Globulin = ATG), welches das Anwachsen der fremden
Stammzellen erleichtern und das Aufireten von schweren Spendergegen-
Wirt-Reaktionen verhindern soll. Da es ein tierisches Eiweif} ist, muss fast
immer mit Fieber und Schittelfrost gerechnet werden.

Hier noch einige TIPPS

Sie erhalten wahrend der gesamten Therapiephase vorbeugend
ein Medikament, das die Ubelkeit unferdriickt. Teilen Sie uns bitte
mit, falls dieses Medikament nicht ausreichend helfen sollte. Wir

Nebenwirkungen der
Chemotherapie
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Durchfihrung der
Knochenmark-/
Stammzelltransplantation

haben noch geniigend andere Medikamente in Reserve! Einige
dieser Medikamente erzeugen jedoch etwas Midigkeit - aber
tagsiiber mal eine Runde schlafen schadet auch nicht!

Da es im Rahmen der Therapie leider zu einem kompletten Verlust
der Haare kommt, rafen wir lhnen bereits vor der stationdren
Aufnahme zu einem passenden Kurzhaarschnitt. Aus hygieni-
schen Griinden sollten bei zunehmendem Haaravusfall die Haare
gdnzlich abgeschnitten werden, wobei wir lhnen dann selbstver-
standlich  behilflich sein werden. Bringen Sie sich Kopfbe-
deckungen mit (Mitze, Tuch), da es durch die notwendige
Klimatisierung im Zimmer am Kopf kiihl werden kann.

B.8. Knochenmark-/Stammzelliransplantation

Der Tag der Knochenmarktransplantation ist ein besonders wichtiger Tag
fur Sie - quasi ein neuer Geburistag! Vielleicht méchten Sie dieses
Ereignis mit einem lhnen vertrauten Menschen gemeinsam erleben?

Durchfihrung

Die Stammzellen, die lhnen transplantiert werden, stammen entweder aus
dem Knochenmark (Knochenmarkiransplantation) oder aus dem periphe-
ren Blut, nachdem sie aus dem Knochenmark ins periphere Blut mobili-
siert wurden (Blutstammzelliransplantation). Wahrend der Transplanto-
tion werden Sie wieder an den Monitor angeschlossen, der lhnen jefzt
schon viel vertrauter erscheint als bei der Konditionierung.

Neben einem Freund oder Familienangehérigen halten sich in Ihrem
Zimmer zusatzlich ein Arzt, eine Medizinisch-Technische Assistentin und
eine Krankenpflegekraft auf. Tiefgekihlte Stammzellen werden erst auf
der Stafion aufgefaut. Sie werden bei der Transplantation ein leichtes
Kaltegefuhl verspiren, da das Knochenmark nicht auf Kérpertemperatur
erwdrmt werden darf. Sie erhalten die Stammzellen in kleinen Porfionen
Uber Ihren Zentralen Venenkatheter. Dieser Vorgang dauert nicht lénger
als 30 Minuten. Dem Knochenmark ist ein Konservierungsmittel beige-
sefzt, welches bei der Knochenmark/Stammzelliransplantation einen
Knoblauchgeschmack auslésen kann.
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Bei der “Warmtransplantation”, die nur bei allogener Transplantation
angewendet wird werden die Stammzellen direkt in das Blut injiziert.

TIPP

Kaugummi oder einige Tropfen Pfefferminzél auf einem
Taschentuch zum Riechen iberdecken den Knoblauchgeschmack,
der zustande kommt durch Frostschutzmittel bei  gefrorenen
Stammzellen.

B.9. lIsolation

Verdnderungen nach dem Transplantationstag

Bei Abfall der leukozyten werden Sie mit erweiterfen hygienischen
VorsichtsmaBBnahmen vertraut gemacht - wir nennen das “Isolation”. hr
Abwehrsystem ist durch die Konditionierung geschwiicht, so dass Erreger
bei lhnen zu Infekien fihren kénnen. Deshalb méchten wir eine maglichst
groPe Keimreduzierung fir Sie erzielen.

Gelegentlich  werden Sie auch schon vor Knochenmark-/
Stammzelliransplantation mit diesen MaBnahmen verfraut gemacht, da

Ihre weiBen Blutzellen schon wahrend der Konditionierung unter den
Wert < T000 mm3 absinken kénnen.

Veréinderungen nach
dem Transplanfationsfag
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Weéhrend der Isolation ist folgendes zu beachten

Was wéhrend der
Isolation zu beachten ist

36

Die Tur zwischen Patientenzimmer und Vorschleuse muss geschlossen

bleiben

Alle Gegenstande, die mit lhrem Mund in Berthrung kommen, missen
keimarm sein, z.B. Essen, Trinken, Mundpflege, Atemgerste!

Bitte beschréinken Sie |hre persénlichen Gegensténde! Sie sind
potentielle Staubftéinger

Grundsatzlich durfen Sie alles essen, was hocherhitzt und abgekocht
wurde

In der Phase der Isolation gibt es ganz spezielle Emahrungs-
richtlinien. Diese finden Sie im Kapitel C.7.

Sollte einer lhrer Besucher verschnupft und grippig sein oder unfer
einem Herpes om Mund leiden, muss diejenige Person einen
Mundschutz fragen. Diese MaBnahme dient lhrem Schutz!

Werden pflegerische oder medizinische Tatigkeiten vom Pllege- oder
Arzteteam (z. B. Blutentnahmen, Punktionen) an thnen durchgefihrt,
so wird ebenfalls Mundschutz gefragen. Besucher tragen einen
Schutzkittel Uber ihrer Privatkleidung

Trinkhalme sind nicht geeignef, da sie unsteril sind und somit
Krankheitserreger Ubertragen kénnen

Flaschensffnungen sind ebenfalls unsteril, frinken Sie bitte aus dem

Glas

Alle angebrochenen Gefréinke und Essensreste werden nach 24
Stunden aus dem Zimmer entfemnt

Bitte keinen Schmuck tragen, da sich daran viele Krankheitserreger

befinden

Wir empfehlen lhnen auch das Ablegen |hres Eheringes, da vor allem
durch die groBen Flissigkeitsmengen Ihre Finger anschwellen kénnen

und es zu starken Einschnirungen kommen kann
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TIPP

Kleine Einzelverpackungen von Gefréinken sind niitzlich, z.B.
Cola-Dosen statt 1 Liter-Flaschen efc...

B.10. Komplikationen
B.10.1. Entzindung der Mundschleimhaut (Mukositis)

Im Rahmen der intensiven Bestrahlungs- und/oder Chemotherapie kén-
nen |hre Schleimh&ute geschadigt. Hier sind vor allem die Schleimhéute
Ihres Mundes, aber auch der Speisershre, des Magens und des Darmes
betroffen.  Anfangs ist die  Mukositis vergleichbar mit  einer
Halsentzindung, wobei Sie, wie bei einer Grippe, Hals- und
Schluckbeschwerden verspiiren. Im Mund werden Sie das Gefiihl haben,
dass die Haut sich uneben anfuhlt. Es kann zu Defekten und auch zu
Blutungen kommen. Sie werden Schmerzen angeben. Und nun sind wir
wieder auf lhre Hilfe angewiesen: Bitte sagen Sie uns frihzeitig
Bescheid, wenn Sie Schmerzen empfinden.Wichtig ist fur uns auch die

Information, wann Sie ein Schmerzmittel bekommen méchten.

AbschlieBend noch wichtige Gedanken:

Denken Sie daran, dass Sie sich wahrend der Mukositis in einer véllig
abwehrgeschwéichten Phase befinden. Da Defekte lhrer Mundschleimhaut
vorliegen, bedeutet dies gleichzeitig eine Eintriftspforte fur Keime. Diese
wiederum wirden die Mukositis noch verschlimmern. Aus diesem Grunde
ist die Mundhygiene von grofBer Wichtigkeit.

Bitte spulen Sie Ihren Mund alle 2 Stunden ber den Tag verteilt mit den
von uns bereit gestellien Mundpflegemitteln.

B.9.2.Fieber

Durch die Chemotherapie und Transplantation ist die eigene Abwehr
reduziert. Fieberanstiege sind aus diesem Grund nicht sellen. Um diese
Fieberanstiege frihzeitig zu erkennen, sind neben den Routinemessungen
engmaschige Kontrollen notwendig, um ggf. entsprechende Therapie ein-

zuleiten.
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Mukositis

Fieber
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Blutungen
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Fieberursache

o Bakterien
* Viren
o Pilze

*  Medikamente/Transfusionen

Bei ansteigendem Fieber wird die Ursache der Temperatur abgeklért.
Dozu sind verschiedene Blutuntersuchungen, aber auch Réntgen-
aufnohmen der lunge notig. Wegen der besseren Bildauflésung wird
haufig auch ein Computertomogramm der lunge durchgefihrt.

Behandlung

Neben verschiedenen Antibiotika, gegebenenfalls auch Anti-Pilzmitteln
(Antimykotika) oder Virustatika, erhalten Sie auch fiebersenkende Mediko-
mente, die sofort wirken. Zusdtzlich konnen Sie auch Kihlelemente fir die
Waden oder die leiste bekommen. Sie kénnen davon ausgehen, dass
Sie solange antibiotisch behandelt werden, bis Sie zum einen mehrere
Tage fieberfrei sind und zum anderen bereits genigend weile Blutzellen

haben.

B.10.3. Blutungen

Grundsatzlich kénnen am gesamten Kérper Blutungen in unferschiedlichs-
ter Form auftrefen. Der Grund dafir ist die sehr niedrige Blutplatichenzahl
(Thrombozyten).

Mindestens einmal taglich werden die Thrombozyten kontrolliert. Sind sie
unfer einem besfimmten Wert abgesunken, erhalten Sie entsprechend
SpenderThrombozyten per Transfusion.

Es gibt einige VerhaltensmaBnahmen, um die Blutungsneigung zu verrin-
germ:

* duschen Sie bei einer angenehm warmen Temperatur, aber nicht heif3

* ab der Konditionierungsphase keine Zghne mehr putzen, sondem
Mund- und Zahnpflege mit den bereitgestellten Pllegelssungen durch-
fuhren
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* |hre Nase nur sehr vorsichtig schnéuzen und durch mehrmals tag-
liches Eincremen die Nasenschleimhéute méglichst geschmeidig halten

* rauhe lippen vermeiden

* verzichten Sie bei hohem Blutdruck auf korperlich starke
Ansfrengungen

* vermeiden Sie es, sich an Gegensténden zu stoflen (hierbei kann es
zu ungewdhnlich grof3en blaven Flecken kommen)

Hier noch ein besonderer HINWEIS fir Fraven:

* lhre monatliche Regelblutung wird, so lange Ihre Thrombozyten
niedrig sind, medikamentds unferbunden.

e sollten trotzdem Schmierblutungen eintrefen, feilen Sie uns die-
ses bitte mit, damit wir entsprechend reagieren kénnen.

Sie kénnen oftmals auch selbst erkennen, ob Sie sehr niedrige
Thrombozyten haben. Charakteristisch dafir sind kleine rote Punkichen
(Pefechien), vor allem an den Beinen, aber auch an den Armen oder am
Oberksrper. Bitte denken Sie dann daran, sich ein wenig zu schonen!

Visite auf der KMT-Station

Der Weg durch die Knochenmark-/Stammzelltransplantation: Komplikationen: Blutungen
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Akute Spender-gegen-

B.10.4. Akute Spendergegen-Wir-Reaktion (GvHD)

Mit der Knochenmark-/Stammzelltransplantation werden nicht nur

Wirt-Reakti
e Fabrikzellen (Stammzellen) fir die Blutprodukfion, sondem auch Zellen
des Immunsystems (Abwehrsystem) des Spenders berfragen. Daher kann
es zu einer akuten Transplantat-Reaktion des Knochenmarks kommen.
Diese akute Reakfion nennt man “GvH-Reaktion”.
GvH sfeht fir den englischen Begriff “Graft-versus-Host”. Dies bedeutet
Ubersefzt, dass das Knochenmark des Spenders die Zellen des
Empfangers als fremd erkennt und unterschiedlich stark reagiert. Man
spricht auch von einer “Spender-gegen-Wirt-Reaktion”.
Eine solche GvH-Reaktion tritt nur bei allogenen Transplantationen auf.
Eine akute Reakfion des Knochenmarks tritt zwischen dem 7. und 100.
Tag nach Transplantation auf. Die chronische GvH im Verlauf spéter (s.
Kapitel B.10.5).
Am héugigsten betroffene Organe
* Haut
e Darm
o leber
Haut
Haut Im Rahmen der Morgenroutine achten wir besonders auf lhre Haut.
Insbesondere auf die folgenden Hautpartien:
* Handinnenfléchen
* FuBsohlen
* Ricken
Um eine umfassende Beurteilung |hrer Haut zu erméglichen, bendtigen
wir lhre Unterstitzung. Wir kénnen zwar erkennen, wie |hre Haut aus-
sieht, aber nicht wissen, wie sie sich anfuhlt. Deshalb allmorgendlich die-
selben Fragen:
* haben Sie ein Brennen in den Handinnenflachen und,/oder unter den
Fulsohlen? Dieses Brennen ist vergleichbar mit einem Sonnenbrand.
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* haben Sie verstarktes Wéarmegefihl an den genannten Hautpartien?
* verspUren Sie ein Spannungsgefihl an Handen oder FiBen?

e haben Sie Schmerzen unter den FuBBsohlen beim Laufen?

Dariber hinaus wollen wir auch wissen, ob es eine Rétung gibt oder ob
sich kleine Blaschen gebildet haben. Unfer Umsfénden kann eine Rétung
auch durch die Chemotherapie bedingt sein. Die Vermutung einer Haut-
GvH wird durch Probeentnahme hisfologisch, d. h., im Mikroskop,

gesichert. Aus diesem Grunde wird eine kleine Hautprobe entnommen.

TIPPS

e fifle und Hende durch mehrmaliges Eincremen féglich
geschmeidig halten, den Ricken zweimal tdglich eincremen
lassen. lassen Sie sich ruhig von einem lhnen verfrauten
Menschen beim Eincremen leicht massieren

e bei dem Auftreten einer Hautreaktion eine feffreichere Salbe
benutzen. Ihre Haut braucht jetzt ganz besonders viel Fett und
Aufmerksamkeit

e spiren Sie ein Brennen oder vermehrtes Wérmegefiihl, so fra-
gen Sie uns nach Kihlelementen. Diese kénnen sehr wohltuend

sein!

e solle das Aufliegen der File oder Hénde auf der Matratze
unangenehm fir Sie sein, so kénnen Sie jederzeit zur Unter-
polsterung Kissen von uns bekommen

Darm

Bei einer Darm-GvH treten Durchfélle auf. Wir bitten Sie, uns bei begin-
nenden Durchféillen zu informieren. Bitte fangen Sie alle Durchfall-
portionen in dem dafir vorbereiteten Gefaf3 auf, damit wir wissen, wie-
viel Flussigkeit Sie in Form von Durchfall verloren haben. Dies ist wichtig
fur Sie, damit wir diesen Flussigkeifsverlust durch zusatzliche Infusionen
ausgleichen kénnen. Sie sollten wissen, dass diese Durchfélle grinlich
und flissig sind und nicht riechen.
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Darm
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Hinweise auf eine
beginnende chronische

GvHD

Leber

Falls eine leberGvH eintreten sollte, werden Sie das kaum bemerken.
Wir kénnen durch spezielle Blutwerte diesen Vorgang sofort erkennen.
Das Aufireten einer leber-GvH erkennen wir an der Verénderung der
Blutwerte. Fir Sie selbst ist sie kaum zu spuren. Allenfalls kann das
Wei3e lhrer Augen sich leicht gelb farben.

B.10.5. Chronische Spender-gegen-Wir-Reaktion

Eine chronische Transplantat-gegen-Wirt-Reaktion  (Graft-versus-Host
Disease = GvHD) kann bei etwa der Halfte aller allogen transplantierten
Patienten auftreten, und zwar in einem Zeitraum von 3 bis 24 Monaten
nach Stammzelliransplantation.

Folgende Verénderungen kénnten Hinweise auf eine beginnende
chronische GvHD sein:

* Haut: Ausschlag, Verférbung (rotbréunliche Pigmentierung), Span-
nungsgefuhl, schuppige Vercénderung

¢ Verdauungsapparat: Unwohlsein, Ubelkeit, Durchfall, Appetitlosigkeit,
Gewichtsverlust

* Augen: Trockenheit, Reizung/Rétung, haufiger Augenaufschlog

* Mund: Trockenheit, Schmerzen (vor allem beim Essen sowie beim
Z&hneputzen), Schluckbeschwerden

* Haare: dinnes Haar

* Nagel: brichig, spréde

* Gelenke: Schmerzen

* Temperatur: andauernde, erhdhte Temperatur
Akfivitat: ungewohnt rasche Ermidung

* Immunsystem: Infektionsgefahr

Teilen Sie bitte |hrem Arzt sofort mit, falls Sie irgendwelche der erwahn-
fen Veranderungen bemerken. Es wird dann eine entsprechende Therapie
eingeleifet.
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Behandlung
a. vorbeugende MaBnahmen

Sie erhalten drei wichtige Medikamente, die eine Transplantat-Reaktion
vorbeugend unterdriicken. Zum einen handelt es sich um ein
Medikament, das |hr Immunsystem unterdriicken soll. Sie erhalten es
vorerst als infravensse Gabe, spéter in Soft- oder Kopselform. Dieses
Medikament heit Sandimmun®, der Wirkstoff Ciclosporin A.

Nebenwirkungen kannen sein, dass Sie

* voribergehend einen erhdhten Blutdruck bekommen, auch dann,
wenn Sie bis lang noch nie Probleme mit Ihrem Blutdruck hatten

e ein Handezittern bekommen.

Bei dem zweiten Medikament handelt es sich um Methotrexat® (MTX),
das in bestimmten Zeitabstanden wahrend der ersten Woche intravends
gespritzt wird.

Das dritte Medikament ist Antithymozytenglobulin (ATG) das meist schon
mit der Chemotherapie vor der Transplantation verabreicht wird (siehe
Konditionierung).

b. Akutbehandlung

Sie erhalten ein kortisonhaltiges Medikament. Hierdurch kann es zu
erhdhten Zuckerwerten in lhrem Blut kommen. In diesem Fall haben Sie
oftmals ein vermehrtes Dursigefihl. Sie kénnen einen versftirkten Appetit
verspiren. Bei einer langeren Einnahme von Cortison kann Ihr Gesicht
runder werden. Diese Verdnderungen gehen nach Absefzen des
Medikamentes zuriick.

Bei schweren Durchféllen einer bestimmten Menge dirfen Sie nichts mehr
essen. Erst bei einfretender Besserung beginnen Sie mit einer speziellen
Digt. Genavere Angaben finden Sie im Kapitel “ERNAHRUNG".

B.10.5. Intensivstation

Die Knochenmark-/Stammzelliransplantations-Station ist eine Intensiv-
station. Wir haben viele Méglichkeiten, Komplikationen zu behandeln.
Bei schwerwiegenden Komplikationen der lunge mit massiver
Einschréinkung der Atmung kann es notwendig sein, Sie auf eine medizi-

Vorbeugende
MaBnahmen und
Akutbehandlung
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Ausschleusen

nische Infensivstation zu verlegen. Dort besteht die Maglichkeit der kinst
lichen Beatmung.

Sie werden auf der medizinischen Intensivstation sowohl von intensiver-
fahrenen Arzten als auch weiterhin vom Knochenmark/Stammzell
fransplantation-Arzteteam betreut. Die Verlegung auf die medizinische
Intensivstation bedeutet in der Regel eine krifische, lebensbedrohliche
Situation, die vor der méglichen Verlegung mit |hnen bzw. Ihren
Angehérigen besprochen wird.  Eine Rickverlegung auf die
Knochenmark-/Stammzelltransplantation erfolgt so bald wie maglich.

B.11. Ausschleusen

Nach etwa 10 bis 20 Tagen lassen sich die ersten leukozyten im Blut
nachweisen. Sobald |hre leukozyten tber 1000/Mikroliter angestiegen
sind, wird die Isolation aufgehoben!

Was bedeutet fir Sie die Authebung der Isolation:
1. Sie dirfen |hr Zimmer wieder verlassen:
¢ Sie kénnen auf unserem Stationsflur spazierengehen

* Sie konnen wieder an die frische Luft! Anfangs nur in Begleitung!

HINWEISE
a. beim Verlassen des Zimmers ziehen Sie einen Schutzkittel an

b. einen Mundschutz brauchen Sie nur dann zu fragen, wenn
Sie sich in der Néhe von vielen Menschen authalten

c. schiitzen Sie sich vor Sonneneinstrahlung

d. ziehen Sie sich warm an (der Kopf ist bes. kélteempfindlich)

2. Umstellung der Emahrung:

* kurz nach der Authebung der Isolation wird die kiinsfliche Emahrung
bereits reduziert, damit Sie Appetit bekommen

* beginnen Sie mit leichter Kost. Ausfihrlichere Informationen uber
Emdhrung finden Sie unfer dem Thema “Emahrung”
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3.Tabletteneinnahmen:

o Schritt fur Schritt werden Sie mit der Tabletteneinnahme vertraut
gemacht. Mehr Informationen finden Sie unter dem Thema
“Medikamente fir zu Hause”

4. Bei allogener Knochenmark-/ Stammzellransplantation kénnen Sie
mit einer Entlassung nach drei bis vier Wochen nach Transplantation
rechnen. Falls eine Spender-gegen-Wirt-Reaktion auftritt, verzégert sich
die Enflassung um ca. zwei Wochen.

C. ENTLASSUNG
C.1. Vorbereitung auf die Entlassung

Auch wenn Sie so schnell wie méglich nach Hause méchten, missen Sie
sich sehr gut auf die Enflassung und auf zu Hause vorbereiten. Uberschat-
zen Sie nicht |hre Krafte! Vieles wird Sie sehr ansfrengen. Nehmen Sie
ruhigen Gewissens Hilfe zur Unferstitzung an!

Das arzilich-pflegerische Team gibt Ihnen notwendige Informationen und
Hilfestellungen fir zu Hause. Auch das psychosoziale Team und die
Krankengymnastin  werden mit |hnen frihzeitig Uber Unferstitzungs-
maoglichkeiten sprechen.

Voraussetzungen einer Entlassung sind:

1. Ausreichende leukozyten

Keine Komplikationen (Fieber, Durchfélle)

Eine ausreichende Emdhrung (> 1000 Kcal. bei Erwachsenen)

Sicherstellung der Katheterpflege

SIS N

Problemlose Medikamenteneinnahme

Es kann durchaus sein, dass Sie sich gut fuhlen, jedoch noch
Schwierigkeiten bei der Emahrung oder der Tabletteneinnahme haben.
Eine spezielle Betreuung bis zur Entlastung ist gewdihrleistet.

Da Sie aber weiterhin auf die Enflassung und auf den Alllag zu Hause
vorbereifet werden sollen, schliefit das aufomatisch auch eine gewisse
lockerung der hygienischen Mafnahmen ein.

Vorbereitung auf die
Entlassung
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TIPPS fiir zu Hause:
Vermeiden Sie Verletzungen, indem Sie

* einen elektrischen Rasierapparat benutzen, eine Nagelfeile fir
die Fingemdgel benutzen

e sanft Ihre Nase schnciuzen
e keine Tampons benutzen
e viel trinken

* auf Blutungszeichen achten, z. B. wie schnell entstehende
blave Flecken und/oder flohstichartige rofe Punkte der Haut,
vor allem an den Beinen und dem Oberkérper

C.2. Verbinden des QuintonKatheters

Falls bei lhnen ein Katheter langfristig (Quinton Katheter) angelegt wird,
erhalten Sie eine gesonderte Aufklarung vor der Enflassung.

HINWEISE

Bitte beobachten Sie jeden Tag Ihre Katheferaustritisstelle. Bei
folgenden Vercinderungen sofort Fachpersonal aufsuchen:

1. Druck,, Schmerzempfindung

2. Rétung des Austritts

3. Schwellung oder Erhebung des Katheferaustritts
4. Verhdrtung

5. Herausrutschen der Muffe

Enflassung: Verbinden des Quinton-Katheters

Wann Sie lhren Arzt auf der Transplantationsstation, bzw. in der

Ambulanz sofort anrufen oder ggf. lhren Hausarzt aufsuchen sollten:

Temperatur tber 38°C
Auftreten von Schittelfrost bzw. Schwitzattacken

Husten, angestrengte Atmung

Wann Sie lhren Arzt

Hautverénderungen des Katheferaustritts aufeuchen sollion

Blutungen, Blutergisse

Ubelkeit und Erbrechen

wenn Sie lhre Medikamente nicht mehr einnehmen kénnen
wenn Sie kaum noch etwas essen kénnen

Gewichtsverlust

haufiges oder schmerzhaftes Wasserlassen
Hautveréinderungen

Durchfalle

Kontakt mit Kinderkrankheiten

Telefonisch ist ein Arzt 24 Stunden erreichbar unter:

040-42803-4853 und 040-42803-4854 (Station)
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Medikamenten-
einnahme

C.3. Medikamenteneinnahme

Die meiste Zeit wahrend des stationdren Aufenthaltes erhielten Sie die
notwendigen Medikamente als Infusion. Wenn die baldige Enflassung
ansteht, bereiten wir Sie schrittweise auf die Tablefteneinnahme vor.

Falls Sie zu Hause Tabletten nicht einnehmen kénnen, dann teilen Sie es
bitte lhrem zustéindigen Arzt oder der Knochenmark-/Stammzell-
fransplantation-Ambulanz  sofort mit. Es wird dann nach anderen
Méglichkeiten gesucht.

Hier dlie liste der notwendigen Tabletten
* Antibiotika (Medikamente gegen bakferielle Infekfion)
* Antimykotika (Medikamente gegen Pilzerkrankungen)

* Anfivirustatika (Medikamente gegen Viruserkrankungen)

Zur Immunsuppression erhalten die meisten Patienten

SANDIMMUN (Ciclosporin A)

Einnahme

* 2 x taglich im Abstand von 12 Stunden, méglichst immer zur
gleichen Zeit

e vor oder nach dem Essen

*  Medikament gibt es sowohl als Kapsel als auch als Saft  (Saff:
1 ml =100 mg)

Um den Saft genau dosieren zu kénnen, liefert der Hersfeller eine spe-
zielle Dosierspritze mit. Nach Gebrauch diese Spritze nicht mit Wasser
ausspilen, sondern mit einem weichen Papiertuch reinigen.

Wenn Sie das Medikament als Saft einnehmen, wird es in ein Getréink
hineingegeben; zu beachten ist dann folgendes:

* kein heifles Getrank verwenden

¢ keinen Plastikbecher nehmen
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* guf geeignet sind Apfelsaft, Milch oder Kakao
* nach dem Anrihren sofort frinken

Dieses Medikament wird nach allogener Transplantation eingenommen.
Die Einnahmedauer befragt mindestens 1/2 Jahr nach Knochenmark-/
Stammzelltransplantation. Die Medikamentendosis richtet sich nach dem
im Blut gemessenen Medikamentenspiegel und den Nierenwerfen. Der
Spiegel wird durch regelmafige Blutuntersuchungen kontrolliert. Vor der
jeweiligen Blutuntersuchung  bitte  kein  Sandimmun  einnehmen

(Verfalschung des Wertes).
Wirkung

Unterdrickung des Immunsystems, damit es nicht zu einer Spender-
gegen-Wirt-Reaktion (GvH) kommt.

Nebenwirkungen

* durch Sandimmun kann es zu einem erhshten Blutdruck kommen
* Handezittern

*  Kopfschmerzen

* veranderte Kérperbehaarung (dickeres Haar, evt. Locken)

C.4. Endlich wieder zu Hause

Obwohl Sie sich nichts sehnlicher gewiinscht haben als lhre Entlassung,
kann es durchaus sein, doss Sie eine gewisse Unsicherheit ber
Freirdume und “erste neue Schritfe” verspiren.

Nach den Belastungen wahrend des stationdren Aufenthaltes sind  Sie
weniger korperlich belastbar. In die Freude und Erleichterung, endlich
alles tberstanden zu haben, mischt sich méglicherweise Angst vor even-
tuellen spateren Komplikationen, aber auch  Unsicherheit dariiber, wie
Sie mit der h&uslichen Umgebung zurecht kommen werden.

Viele Fragen werden Sie beschdftigen, und eine davon wird sein, was
Sie iberhaupt alles machen kénnen und dirfen. Welche Qualitat wird
das leben fir Sie jetzt haben? Was bedeutet Uberhaupt
“lebensqualitat”e

Fine Betroffene gab auf diese Frage folgende Antwort: “Dass ich kémer-
lich in der lage bin, dies und jenes zu tun - Bewegung, Sport freiben,

Endlich wieder zu Hause
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Reisen, eine Ausstellung anschauen usw.2 Das wére zu kurz gegiffen,
denn die Freude wirde fehlen: Jeden Tag mit Freude zu erleben, gleich-
giltig, was ich tue, das ist fir mich lebensqualitét.”

lebensqualitat bedeutet fir jeden etwas anderes. Wir méchten lhnen an
dieser Stelle Tipps und Empfehlungen geben, damit Sie maglichst schnell
wieder Sicherheit in hrem Alllag und im Umgang mit anderen Menschen

gewinnen.

...wieder zu Hause!

Geselliges Beisammensein - Menschenansammlungen
1. Offentliche Verkehrsmittel

* wahlen Sie &ffentliche Transporimittel zu Zeifpunkten, an denen Busse
und U-Bahnen nicht voll besetfzt sind oder besser noch: nehmen Sie
ein Taxi oder einen Privattransport

* meiden Sie uberfillte Verkehrsmittel
2. Partys, Feten und sonstige Festivitdten

* wenn Sie sich dazu in der lage fuhlen, nehmen Sie gem an diesen
gesellschaftlichen Akivitaten feil

* bevorzugen Sie alkoholfreie Getranke. Es ist nichts dagegen einzu-
wenden, wenn Sie sich gelegentlich ein Glos Wein, Sekt oder Bier
gonnen. Klaren Sie ggf. ab, ob sich Ihre Medikamente mit Alkohol
verfragen

Enflassung: Endlich wieder zu Hause

3. Konzertveranstaltungen,/Kinobesuche

e bei Musikkonzerten oder in Kinos wahlen Sie lieber einen Platz am

Rande.

Essen gehen

Wahlen Sie am besten lhnen bereits bekannte Restaurants, von denen
Sie sicher ausgehen kénnen, dass das Essen frisch und hygienisch zube-
reifet wird.

Schwimmbad / See /' Sauna

* in Badeansfalten herrscht immer ein feuchtes Milieu und somit eine
Unmenge an Krankheitserregern (Bakterien und vor allem Pilze)

* gehen Sie in dem ersten Jahr nach Transplantation nicht in &ffent-
liche Badeansfalten und Seen schwimmen. Dort kann es im Wasser
Bakterien und andere Krankheitserreger geben, die fir Sie eine
Gefahr bedeuten wiirden

* bevor Sie zum ersten Mal wieder in die Sauna bzw. in ein
Schwimmbad gehen, halten Sie bitte Ricksprache mit lhrem behan-
delnden Arzt

Sexualiféit
Sexualitat gehért zum normalen Leben dazu - auch zu Threm Leben nach
Transplantation.

Jeder lebt seine eigene Sexudlitdt - jeder hat andere Bedirfnisse. Teilen
Sie sich innerhalb lhrer Partnerschaft lhre gegenseitigen Bedurfnisse und
Angste mit, denn diese konnen jetzt anders sein, als vor der
Transplantation - z.B. kénnen Berthrungen anders empfunden werden
oder das Lustgefihl kann verandert sein.

Tun Sie all das, worauf Sie beide Lust haben - kiissen, streicheln, mit dem
Partner schlafen. Gehen Sie aber vorsichtig und behutsam vor, denn
bedingt durch die Chemo- und Strahlentherapie sowie durch die
Knochenmark-/Stammzelltransplantation selbst kann es zu verdnderten
Empfindungen kommen.

Endlich wieder zu Hause:
Essen gehen;
Schwimmbad,/See/Sauna;
Sexualitat
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Nun noch einige HINWEISE fir Sie und Ihren Pariner

Bei einem grippalen Infekt mit Schnupfen und Husfen oder bei
Herpes simplex sollten Sie auf das Kissen verzichten.

Schleimhdute, vor allem an der Scheide, kénnen vorerst trocken
sein und somit ein unangenehmes Gefihl beim Geschlechts-
verkehr hervorrufen.

Gleitmittel (Creme, pflanzliche Ol u. @.) kénnen unterstitzend
sein. Schleimhéute an der Scheide kénnen gereizt sein - bei zu
heftigen Bewegungen kann es zu Verletzungen und Blutungen
kommen.

Beim Mann kann es voribergehend zu Erektfionsstérungen, bei
der frau entsprechend zu libidoverdnderungen kommen. Tritt bei
der Frau ein weiBlicher Ausflul, Jucken und ein Brennen beim
geschlechtlichen Verkehr auf, so kann es sich hierbei um eine
Pilzinfektion in der Scheide handeln: Bitte suchen Sie dann lhren
Arzt oder Fravenarzt auf.

Mit hoher Wahrscheinlichkeit tritt als Folge der Bestrahlung und
Chemotherapie Unfruchtbarkeit sowohl beim Mann als auch bei
der Frau auf, wobei man nicht von einer 100%igen Sicherheit
ausgehen kann. Schiitzen Sie sich daher vor einer eventuellen
Schwangerschaft. Uber die ldnge des notwendigen Zeitraumes
halten Sie bitte Riicksprache mit dem Arzt aus der Knochenmark-/
Stammzelltransplantation-Ambulanz.

Bei der Wahl der Methode fir Ihre Empfcingnisverhiitung gibt es
verschiedene Aspekfe, die mit einem Arzt/Fravenarzt bespro-
chen werden sollten.

Bei Fragen mdchten wir Sie ermutigen, diese jederzeit an eine
lhnen vertraute Person aus dem Team zu stellen.

Reisen
Wenn Sie nach Enflassung das Bedirfnis haben, einfach “fort” zu wol-
len, so bedenken Sie folgendes:

In der ersten Zeit nach Enflassung gehen Sie zu engmaschigen
Untersuchungen in  die  Knochenmark-/Stammzelltransplantations-
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Ambulanz (Blutabnahmen, Thrombozytengaben usw.) - eine groBere
Reise bietet sich daher noch nicht an.

Finden die Ambulanztermine in gréferen Absténden statt, so kénnen Sie
Ihre Zeit dort verbringen, wo Sie sich wohl fuhlen. Suchen Sie sich ein
Reiseziel aus, von dem Sie gegebenenfalls schnell und bequem entwe-
der Ihr Transplantationszentrum oder ein anderes Krankenhaus erreichen
kénnen, das mit knochenmarktransplantierten Patienten vertraut ist.

Waunschreisen in exofische Llander wie z. B. Marokko, Agypten,
Stdamerika u. . sind grundsétzlich maglich, aber nicht im ersten Jahr
nach Transplantation. legen Sie in der Zeit nach Transplantation beson-
deren Wert auf Sauberkeit bei der Auswahl Ihres Hotels.

Sonnen und Braunwerden
Meiden Sie direkte Sonneneinstrahlungen - es kann zu Hautreaktionen
kommen.

lhre Haut ist wahrend der Transplantation  beansprucht worden.
(Klimaanlage, evt. Bestrahlung, Chemotherapie) - génnen Sie ihr etwas
Zeit, damit sie sich erholen kann. Benutzen Sie eine Sonnencreme mit
einem méglichst hohen Lichischutzfakior (mindestens lichtschutzfakior 20).
Schitzen Sie Arme und Beine mit Kleidungssticken.

Wiederaufnahme der beruflichen Tétigkeit

Nutzen Sie die Zeit nach der Transplantation, um sich voll und ganz zu
erholen. Die Wiederauinahme |hrer Berufstitigkeit héngt von  Threm
Wohlbefinden ab. Die meisten Patienten brauchen etwa ein Jahr, um
ihrer alten Tatigkeit nachgehen zu kénnen. Muten Sie sich am Anfang
jedoch nicht zuviel zu, beginnen Sie am besfen stufenweise mit einem
Arbeitsversuch. Naheres erfahren Sie von unseren Arzten und unserer
Sozialarbeiterin.

Umgang mit Kinderkrankheiten

Sie solllen Ansteckungen durch Infektionen und Kinderkrankheiten unbe-
dingt vermeiden, da Sie gegen diese méglicherweise keine
Immunabwehr mehr besitzen. Nach einem Jahr sind wieder Impfungen

Sonnen und Braunwerden;
Wiederaufnahme der
beruflichen Tatigkeit;
Umgang mit
Kinderkrankheiten
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lhre Wohnung nach der
Knochenmark-/
Stammzelliransplantation

moglich. Wenn in lhrem Umfeld Kinderkrankheiten aufireten, nehmen Sie
Kontakt zu unserer Ambulanz auf.

Zusammengefalt nochmals die wichtigsten Verhaltensmafinahmen
fir Sie:

* wenn Sie sich mit vielen Menschen in einem Raum befinden, dann
setzen Sie zu lhrem eigenen Schutz immer einen Mundschutz auf

* meiden Sie hustende und schnupfende Menschen; sefzen Sie ggf.
einen Mundschutz auf

e meiden Sie feuchte Raume wie z. B. Schwimmbdder, Saunen u. &.
* achten Sie auf eine normale Hygiene

* mufen Sie sich nicht zuviele Anstrengungen zu. Ihr Kérper wird lhnen oft
von alleine sagen, was gut fir Sie ist. Nehmen Sie diese Signale wahr

C.5. lhre Wohnung nach der Knochenmark-/ Stammzelliransplantation

Nach einer Stammzelliransplantation veréindert sich |hr leben sicherlich
in vieler Hinsicht. Arztbesuche und erhshte Hygienemaf3nahmen in eini-
gen Bereichen pragen lhren Alllag. In Ihrer Wohnung sollen Sie sich
nach wie vor sicher und “zu Hause” fuhlen. Normale HygienemaB-
nahmen reichen im allgemeinen aus.

Falls es in lhrer Wohnung Pilzbefall in groBem AusmaB gibt, sollfen Sie
versuchen, diesen beseifigen zu lassen. In Mietwohnungen sind die
Vermieter dazu verpflichtet.

Fur Pilzbefall im Badezimmer gibt es starke Reinigungsmittel im Handel
und feuchte Wande kénnen oftmals nur von Handwerkern mit entspre-
chenden Mafinahmen behandelt werden.

Entfernen Sie die Pilzbelége bitte nie selbsf, sondem bitten Sie die ande-
ren Mitglieder der Familie, Freunde oder eine Reinigungskraft, die ggf.
von der Krankenkasse finanziert werden kann. Die Sozialarbeiterin der
Station kann beim Organisieren helfen.

Sollten Sie in einer provisorischen Unterkunft leben, die zu wenig Platz und
keine ausreichenden sanitéren Anlagen bietet, sollen Sie versuchen mit Hilfe
der Sozialarbeiterin der Station eine geeignete Wohnung zu bekommen.
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TIPPS

MaBnahmen zur Vermeidung von Schimmelpilzen in der
Wohnung (Richtlinien zur Vermeidung von Pilzbefall des
Bezirksamfes Eimsbiittel der Freien und Hansestadt Hamburg).

1. Heizen

Ein ausreichendes Heizen ist dann gegeben, wenn Sie die Heizung so
einstellen, dass eine angenehme Raumtemperatur gegeben ist. In der
Nacht sollte die Raumtemperatur nicht weiter als 5° C unter der
Tagestemperatur liegen. Tiren zu Raumen, die deutlich kalter als 5° C
unter der Tagesraumtemperatur sind, sollfen Sie immer geschlossen hal-
fen.

2. liften

Ein ausreichendes Liften ergibt sich durch die sogenannte Stofluftung.
Dos heifdt, die Fenster bei Raumnutzung alle halbe bis jede Stunde weit
offnen und nach einer Liftungszeit von zwei bis finf Minuten, je nach
Witterung, wieder kompleft schlieBen.

Vor dem Verlassen der Wohnung und direkt beim Betreten der Wohnung
sowie zur Nachtabsenkung und nach dem Aufstehen am Morgen ist
ebenfalls eine StoBluftung zu empfehlen.

3. Schadensbeseitigung

Das Abdichten der Rohre und Décher, sowie Neuverputzen und Trocknen
der durchfeuchteten AuBenwéinde ist ein wesentlicher Teil der Schimmel-
pilzbekampfung, damit das Heizen und Liften auch seinen Zweck erfillt.

C.6. Individuelle Hygiene

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

Dos Immunsystem kann zur Zeit der Entlassung schon wieder einige
Keime abwehren, doch ist es noch ziemlich schwach und kann schnell

Individuelle Hygiene
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Uberfordert werden. Auch das Medikament Sandimmun (Ciclosporin A)
bei allogen transplantierten Patienten oder auch Cortison schwéchen dos
Immunsystem zusatzlich.

Zu Hause missen Sie etwas mehr als andere Menschen auf Ihre Hygiene
achten. Erst nach ca. einem Jahr wird Thr Immunsystem wieder “zuverlgs-
sig” arbeiten kénnen.

Es ist oftmals schwierig fir Patienfen, ein ausgeglichenes Verhalinis zur
Hygiene zu bekommen, denn die Bedingungen auf der Station waren
extrem. Die Regeln, die Sie dort einhalten muBten, sind fir lhr Leben zu
Hause kein MaBstab, denn das Spekirum der Keime ist zu Hause ein
ganz anderes als in einem Krankenhaus.

Entlassung: Individuelle Hygiene

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

* Handewaschen: Haufig und sorgféltig mit warmem Wasser und
Seife, besonders wenn Sie von der Toilette kommen, Haustiere
gestreichelt haben, rohes Fleisch  berthrt haben, vom Einkauf o.&.
nach Hause kommen efc.

* Haustiere: Grundsatzlich spricht nichts dagegen, Haustiere zu
haben. Nehmen Sie bitte keine neuen auf und haben Sie keinen zu

engen Kontakt zu ihnen. Vermeiden Sie bitte den Kontakt mit dem Kot
und Urin der Tiere

* Putzen: Halten Sie die Wohnung normal sauber und lassen Sie sich
dabei helfen. Desinfekfion ist im Haushalt nicht notwendig. Entfernen
Sie selbst bitte keine Pilzbeldge in der Wohnung. Es ist ggf. méglich,
eine Haushalishilfe Gber die Krankenkasse zu bekommen

* Kérperhygiene: Duschen Sie sich taglich oder waschen Sie sich
grindlich. Dafur ist kein Hautdesinfektionsmittel nétig. Da die Haut
empfindlich sein kénnte, ist es ratsam, eine hautfreundliche Seife zu
verwenden. Trocknen Sie die Handtiicher an der Luft oder auf der
Heizung

* Wasche: Wechseln Sie die Bettwasche 1 x pro Woche und hé&ufi
ger, wenn Sie stark schwitzen. Unterwdsche sollten Sie taglich wechseln

* Katheterpflege: Halten Sie sich an die Informationen in Kap. C.2.
und versorgen Sie den Katheter, wenn Sie allein im Roum sind

* Kuche: Siehe Tipps zum Umgang mit Nahrungsmitteln

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

* Mundschutz: Den Mundschutz brauchen Sie nur zu wenigen
Gelegenheiten tragen. Er soll Sie vor exiremen Keimbelastungen
schitzen. Dies kann z.B. in Arzipraxen oder in &ffentlichen
Verkehrsmitteln der Fall sein. Bitte versuchen Sie jedoch, &ffentliche
Verkehrsmittel in den ersten & Monaten nach der Knochenmark-/
Stammzelltransplantation  zu  meiden. Im  Mundschutz  selbst

Dinge, die Sie zu Hause
bericksichtigen sollten
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Ernahrung von A - Z

konnen sich sehr leicht Keime vermehren, denn durch die Atemluft ent-
steht ein feucht-warmes Milieu, in dem sich Keime “wohlfihlen”. Bitte
wechseln Sie den Mundschutz daher stindlich. An der “frischen Luft”
und in Wohnungen brauchen Sie keinen Mundschutz zu tragen

Wenn Sie sich gut genug fuhlen, einen Einkaufsbummel zu machen oder
in ein Restaurant zu gehen, brauchen Sie dort auch keinen Mundschutz
zu fragen. Vermeiden Sie jedoch grof3e Menschenansammlungen. Sechs
Monate nach allogener Knochenmark/ Stammzelliransplantation wird
Ihr Immunsystem vermutlich wieder so stark sein, dass Sie ganz auf den
Mundschutz verzichten kénnen.

C.7. Emahrung von A - Z

Fur die meisten Menschen hat das Essen einen sehr hohen Stellenwert.
Es soll gut schmecken, gut aussehen, saft machen, oder es sfellt ein ganz
besonderes Vergniigen dar.

Durch die Behandlung wird dieses Vergnigen leider beeintréchtigt und
es kann zu Problemen kommen, die als sehr belastend empfunden wer-
den kannen. Hier beschreiben wir die Emahrung und mégliche Probleme
in den Phasen der Knochenmark-/Stammzelltransplantation. Wir méch-
fen |hnen helfen, diese Probleme so gut wie méglich zu meistern.

Wenn Sie auf die Station kommen, nehmen Sie schon sehr bald Medika-
mente (u.a. Antibiotika) zur Vorbeugung gegen Infektionen ein. Damit Sie
durch das Essen keine Infektionen bekommen und der Darm nicht mehr
zu sehr mit Keimen belostet wird, ist es wichtig, in der Auswahl lhrer
Speisen auf rohes Fleisch (z. B. Hackepeter/Mett), rohen Fisch (z. B.
Maties), rohes Gemise und Salat, Schimmelkése, sowie auf lebensmittel
der beiliegenden liste zu verzichten (liste 1).

Dies ist notwendig, weil die lebensmittel Ereger enthalten, die
Infektionen hervorrufen kénnen, die lhren Therapieverlauf negativ beein-
fluBen kannen. Ihre Angehsrigen dirfen geme Speisen von zu Hause fir
Sie mitbringen oder in der Kiche der Station zubereiten. Sie sollten sich
aber vorher an das Pllegefeam wenden. Aus hygienischen Grinden dir-
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fen Sie die Kiche als Patient nicht betrefen.

Wahrend der sogenannten “Konditionierung” mit der Chemotherapie
oder Bestrahlung kann es zu Ubelkeit oder Appetitlosigkeit kommen.
Dagegen bekommen Sie jedoch Medikamente. Wenn Sie nichts essen
mogen, erhalten  Sie die  Emahrung tber Infusionen. Dartber kénnen
Sie dlle lebensnotwendigen Stoffe wie Eiweil3, Feft, Zucker, Vitamine,
Mineralien, Elekirolyte, Spurenelemente und Flussigkeit bekommen. Die
Kalorien werden genau berechnet.

Folgende Grundsétze gibt es fir die keimarme Kost:

1. Alle durchgekochten Speisen gelten als extrem keimarm. Speisen wer-
den in der Mikrowelle bei 600 Watt 4 Minuten gekocht

2. Fabrikverpackte Lebensmittel sind grundsaizlich steril, es ist wichtig,
auf verschweiBite Verpackungen zu achfen

3. Milchprodukte, die mit Kulturen hergestellr werden, sind fir Sie nur
sicher, wenn sie fabrikverschlossen und wé&rmebehandelt (ultra-
hocherhitz) sind

4. Frisches Obst soll dick geschalt werden, die AuBenschale st ein
Keimtrager. Deshalb missen Ihre  Angehérigen oder das
Pllegepersonal das Obst in der Kiche schalen. Die Hande werden
vorher grindlich gewaschen (die Obststicke werden lhnen auf einen
verpackten Teller serviert)

5. Speisen und Getréinke in gesffnefen Packungen dirfen 24 Stunden
in lhrem Zimmer bleiben. Nach den Mahlzeiten sollen Essensreste
und Geschirr so schnell wie méglich aus dem Zimmer gebracht werden

Infos Uber die Nahrungsmittel in der Zeit der Isolation finden Sie auf den
folgenden Seiten.

Einige Toge nach der Chemotherapie wird lhre Mundschleimhaut ent-
zundlich und schmerzhaft werden. Das ist eine Nebenwirkung, die unver
meidlich ist. hre Nahrungsautnahme und das Geschmacksempfinden
werden dadurch eingeschréinkt sein. Sie erhalten dann  Schmerz-
medikamente nach Bedarf.

Wenn die Zeit der Isolation vorbei isf, bzw. die leukozytenzahl wieder
gréfer als 1000/l ist, lockemn sich die Einschrankungen im Speiseplan

Emahrung:
Grundsatze fir
keimarme Kost
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wieder. Fir einige Zeit gibt es noch Dinge, die gefahrlich fur Sie sind,
weil lhr Immunsystem noch nicht wieder vollstéindig funktioniert. In der
beigefigten liste 1 stehen die lebensmittel, die noch nicht auf Threm
Speiseplan stehen dirfen.

Bei Aufireten einer schweren Darm-GvHD kann eine spezielle GvHD-Diat
verordnet werden. AuBerdem kann es durch Appetitlosigkeit und
Nebenwirkungen zu Gewichtsverlust kommen. Was Sie dagegen tun
kénnen, finden Sie im letzten Teil des Kapitels.

Wir haben dieser Zusammenfassung die Liste 1 beigefigt, damit Sie auf
einen Blick sehen kénnen, auf welche Lebensmittel Sie kurz vor und nach
der Knochenmark-/Stammzelltransplantation verzichten mussen. Ferner
finden Sie die listen 2 und 3, auf denen die erlaubten und die nicht
erlaubten lebensmittel in der Phase der Isolation sfehen.

Enflassung: Eméahrung von A - Z

Liste mit nicht empfohlenen Lebensmitteln, vor, wéhrend und nach der
Phase der Isolation

Milch und Milchprodukte
Rohmilch, Milchreis*, Schimmelkése (z. B. Brie, Gorgonzola); Kése, der
nicht hygienisch einwandfrei gelagert wurde

Obst und Niisse
Ungeschltes Obst, grfrorene Friichte, Trockenobst (z. B. Datteln, Feigen,
Rosinen), Trauben, Nisse, Mandeln, Pistazien

Gemiise
Salate, rohes Gemiise, Sauerkraut*

Brot und Getreideprodukte
Nicht fabrikverpackies Brot, Musli, ungekochte Getreideflocken

Fleisch, Fisch und Eier

Rohes Fleisch, kurzgebratenes Fleisch (dazu gehdren auch Roastbeef,
nicht durchgebratene Steaks); Schinken, der nicht ganz durchgerduchert
isf; roher Fisch (z. B. Sushi); rohe Eier (auch in Tiramisu, Puddingcreme,
Shaghetti Carbonara, weichgrkochtes Ei oder Spiegelei); lose gelagerte
Aufschnitt

Fette
Butter; (aber Portionsware zu 20 g geeignet), Avocado*, kaltgepresstes
Salafel*

SiBes
Honig*

Die mit * gekennzeichneten Lebensmittel kénnen in der Zeit vor und nach
der Isolation in Absprache mit dem Arzt verzehrt werden!

Liste mit
nicht empfohlenen
Lebensmitteln
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Was tun bei
Appetitlosigkeit und
Gewichtsverlust2

Was tun bei Appetitlosigkeit und Gewichtsverluste
Appetitlosigkeit

- Vermeidung von Essensgeriichen

- vor dem Essen spazieren gehen

- Mahlzeiten, die schnell in der Zubereitung sind und die Sie im Hause
vorrdtig haben

- kleine Snacks fir zwischendurch zur Hand haben - auch nachts

- appetitanregende gefrinke bereithalten: Obstsafte, Milchmixgetranke,
Savermilchprodukte, pikant gewtrzte Gemiiseséite

Gewichtsverlust
- nicht vor und zu den Mahlzeiten trinken, da dies séttigt
- Cetrtinke mit Kalorien wéhlen (Safte, Schorle)

- nicht geizen mit energiereichen lebensmitteln wie Butter, Sahne,
Creme fraiche und Ol FETT ist ein guter Energietraiger

- Speisen mit Malio Dexfrin anreichem (dazu informieren Sie geme
lhre Didtassistentin oder Ihr Arzt

- Sohnequark und Sahnejoghurt wahlen

Nebe diesen Lebensmitteln zur Energieanreicherung gibt es auch eine
reichhaltige Auswahl an Energydrinks. Diese Getrénke gibt es in verschie-
denen Geschmacksrichtungen, sowie in unferschiedlicher Konsistenz.
Auch hierzu informiert Sie gem die Digifassistentin oder der Arzt!

Emahrung bei Darm-GvH

Die sog. GvH-Diat erfolgt in mehreren Stufen, je nach Stadium der
Beschwerden. Zunachst erfolgt eine absolute Nahrungskarenz, um den
Magen-Darmtrakt nicht unnétig zu belasten. Dann gleidert sich die Digt
in 3 Stufen: Zuerst werden leicht verdauliche Kohlenhydrate empfohlen.

Je nach Vertraglichkeit erfolgt die Erweiterungmit einer kleinen Menge

Fett sowie feffarmen Gefligekprodukten und Fisch. Die letzte Stufe erwei-
fert das Angebot erheblichund lasst eine gréBere Auswahl an
lebensmitteln zu. Fir alle Stufen gilt, adss keine Milchprodukte verzehrt
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werden dirfen, da diese bekannterweise nicht vertragen werden.

AuBerdem miissen alle Lebensmittel keimarm verpackt und zubereitet
werden!

Sollte bei lhnen eine Darm-GvH diagnostiziert werden, wird |hnen Ihr
Arzt und Ihre Digtassistentin gern fur weitere Fragen zur Verfigung sfehn!

TIPPS zum Umgang mit Nahrungsmitteln
Sicherheit beim Umgang mit Nahrungsmitteln

Auf Nahrungsmittel muB man gut achigeben, damit man sich
durch schédliche Bakferien keine lebensmittelvergiftung zuzieht.

Seit langem sind Nahrungsmittelfabriken, Geschéffe und
Restaurants schon unter strickter Aufsicht des Gesundheitsamtes

um mehr Sicherheit bei den lebensmitteln zu gewdhrleisten.

Achten Sie darauf, keine verdorbenen lebensmittel zu kaufen.

Wichtig sind:

* Kihlungsvorschriften verlangsamen das Wachstum von
Bakterien in lebensmiffeln

* Sauberkeit bei der lagerung und Verarbeitung

* Haltbarkeitsdaten

In der Zeit zwischen dem Einkauf bis zur lagerung oder zur Verarbeitung
der Lebensmittel kénnen Sie viel tun. Die Informationen auf den folgen-
den Seiten zeigen lhnen, was Sie tun kénnen, damit hre Nahrung sicher
ist.

Lebensmitteleinkauf

e achten Sie auf dos Haltbarkeitsdatum! Man kann durch das
Aussehen oder den Geruch der Speisen nicht unbedingt erkennen,
ob es noch einwandfrei ist. Wenn die Ware beim Ablauf des
Haltbarkeitsdatums noch nicht verbraucht ist oder eingefroren wurde,
sollten sie sie lieber verwerfen

Lebensmitteleinkauf
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lagerung,
rund um die Kiiche,
gekochtes Essen lagemn

lagerung zv Hause
* Bakterienwachstum beschleunigt sich Sber 10° C und unter 65° C
* die ideale Kuhlschranktemperatur liegt zwischen 1° C und + 5° C

* ein Gefrierschrank sollte nicht wérmer als -18° C sein

Rund um die Kiiche

* die wichtigste Regel ist, die Hande mit warmem Wasser und Seife zu
waschen, bevor Sie mit lebensmitteln umgehen

* benutzen Sie unterschiedliche Handticher fir Geschirr und Hande

* desinfizieren oder wechseln Sie Schwamme oder Wischtiicher in der

Kiche und im Bad sehr haufig

* waschen Sie Geschirr und Arbeitsflachen mit heiflem Wasser und
Reinigungsmitteln ab

* lassen Sie Geschirr nach Méglichkeit an der Luft frocknen

* halten Sie Haustiere von lebensmitteln und Arbeitsflachen in der
Kiche fern

Essen kochen

* kochen Sie die lebensmittel vollstandig gar, sodass die Temperatur in
der Mitte mindestens 70° C fur zwei Minufen erreicht. Das fotet die

meisten gefthrlichen Bakterien ab

* nur durchgekochte Eier, Ruhreier efc. verzehren

Gekochtes Essen lagem

* wenn Sie Speisen zum spateren Verzehr kochen, sollten Sie sie nicht
sofort in den Kihlschrank stellen, denn das erheht die Temperatur im
Kihlschrank. lassen Sie es an einem kihlen Ort erkalten und sfellen
Sie es dann in den Kihlschrank oder in die Gefriertruhe

* gekochte Speisen sollte man nur einmal wieder erhitzen und dann so
lange bis sie kochend heif3 sind
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D. AMBULANTE NACHSORGE

Im ersten Jahr nach Knochenmark-/Stammzelltransplantation sind regel-
mé&Bige Nachuntersuchungen in unserer Ambulanz notwendig. Falls Sie
in weit enffernt wohnen, ist in der Regel eine Kooperation mit der dorti-
gen Klinik bzw. mit lhrem Hausarzt maglich, der einige Unfersuchungen
Ubernehmen kann. Eine gute Zusammenarbeit mit unserer Ambulanz muf3

gewdhrleisfet sein.

Ambulante Nachsorge

Da |hr Knochenmark seine Arbeit gerade aufgenommen hat, sind eng-
maschige  Blutbildkontrollen  erforderlich.  Planen  Sie  eventuell
Thrombozyten- und Bluttransfusionen bei einem Ambulanztermin mit ein.
Weiterhin wird der Blutspiegel von Ciclosporin A (Sandimmun) berprift.

Um eine korrekte Bestimmung des CSA erreichen zu kdnnen, ist es not-
wendig, dass Sie an dem Tag der Bestimmung kein CSA eingenommen

haben. Erst nach der Blutentnahme nehmen Sie lhre gewohnte Menge
an CSA ein!

Nach Entlassung sind manchmal noch Infusionen mit Flissigkeit oder
bestimmten Medikamenten (z.B. Immunglobuline zur Stérkung  ihres
Abwehrsystems) notwendig, die ebenfalls ambulant verabreicht werden
kénnen.

Ambulante Nachsorge

Ambulante Nachsorge



Zeichen einer Spender-
gegen-Wirt-Reaktion
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Abhéngig von lhrem Befinden und den Ergebnissen der Blutunfer-
suchungen sind anfangs oft 1-2xwéchentliche Vorstellung in der
Ambulanz notwendig. Im Verlauf vergréfiem sich die Absfénde auf 2-4
wochentlich im ersten Jahr nach Transplantation. In der Regel sind
danach viertel-/halbjahrliche Vorstellungen ausreichend. Wann und wie
h&ufig wir Sie sehen wollen, bespricht Ihr Ambulanzarzt mit Ihnen genau.

Gerade in der ersten Zeit nach Transplantion empfehlen wir Ihnen eine
Art Knochenmark-/ Stammzelliransplantation-Tagebuch zu fihren, wo Sie
neben dem Tag nach Transplantation auch ihr Gewicht und Ihre
Kérpertemperatur (beides sollle anfangs téglich kontrolliert werden) sowie
alle anfallenden Probleme und Fragen nofieren. Scheuen Sie sich nicht
bei Unsicherheiten bzgl. Medikamenteneinnahme, Essen efc. in der
Ambulanz anzurufen, da die erste Zeit zu Hause fir die meisten Patienten
doch eine grofle Umstellung bedeute.

Bitte achten Sie bei allogener Transplantation besonders auf auf
Zeichen einer Spendergegen-WirtReaktion

* Hautrdtung, Ausschlag, Kribbeln
* Durchfalle

* Bauchschmerzen

* Fremdkérpergefuhl in den Augen
* frockene Schleimhaute

* Celenkschmerzen

* Anzeichen von Gelbsucht (gelbgefarbte Augen)

Umfassendere  Nachuntersuchungen  (zusétzliche  Blutentnahmen und
Knochen-markuntersuchung) finden meist an den Tagen 100 und 365
nach Knochenmark-/Stammzellransplantation statt.

Bei Enflassung erhalten Sie in der Regel Rezepte iber lhre Medikamente
und Verbandmaterial fir den Quintonkatheter. Im weiteren Verlauf wer-
den die Rezepte von lhrem Ambulanzarzt ausgestellt.

TIPPS

e jberprifen  Sie vor jedem  Ambulanzbesuch  lhren
Medikamentenbestand, ob  Sie  noch
Medikamente haben.

qusreichend

e bei Bedarf lassen Sie sich die nétigen Medikamente in der
Ambulanz rezeptieren.

Bei Notfallen und bei allen neu auftretenden Krankheitszeichen sollten
Sie sofort in der Ambulanz anrufen (Tel.: 040-42803-8097), am
Wochenende und nach Ambulanzschluss unter 040-42803-4853 auf
der Knochenmark-/Stammzellransplantation-Station. Dort ist Tag und
Nacht ein Knochenmark-/Stammzelliransplantation-Arzt erreichbar.

Bitte melden Sie sich unbedingt bei:

* Temperaturanstieg tber 38°C

e Schittelfrost / Fieber

e Husten /Afemnot

* neu aufgetrefenen Hautveranderungen
* Blutungen

* schmerzhaftem und h&ufigen Wasserlassen
* anhaltender Ubelkeit / Erbrechen

* sfarker Gewichtsabnohme

¢ Durchfallen

¢ Anderung der Farbe von Urin / Stuhl

e Kontakt zu Menschen mit Infektionskrankheiten, insbesondere
Kinderkrankheiten

e wenn Sie anhaltend Ihre Tabletten nicht einnehmen kénnen

Telefonisch klaren wir dann, ob ein zusatzlicher Ambulanztermin notwen-
dig ist oder ggf. auch eine stationdre Wiederauinahme.

Unbedingt melden

Ambulante Nachsorge
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Impfungen

68

Impfungen

Nach autologer oder allogener Transplantation geht haufig ein Teil des
Impfschutzes gegen die meisten Infekfionskrankheiten verloren. Da das
Immun-system oft Monate braucht, um sich zu erholen, sind die ersten
Impfungen frihestens nach 6 Monaten, wenn die Immunsuppression
abgesetzt isf, sinnvoll und méglich. Zuvor wird durch eine Blutunter-
suchung der Impfschutz tberprift und fur Sie ein individueller Impfplan in
der Ambulanz erstellt. Sollle der Impfschutz fehlen, kann nach 6-12
Monaten mit einem Totimpfsfoff geimpft werden. Empfohlen werden
Impfungen gegen folgende Erkrankungen: Tetanus, Diphtherie,
Pneumokokken, Hamophilus influenzae und Grippe. Hepatitis A und B-
Impfungen sind bei enfsprechenden Risiken (z.B. Beruf, Auslands-
aufenthalte) sinnvoll.

Im ersfen Jahr sind Impfungen mit lebendimpfstoffen aufgrund der noch
geschwachten Abwehrlage verboten, weil somit eine aktive Krankheit
ausgeldst werden kann.

Dies gilt fur folgende Impfungen: Masem, Mumps, Rételn, Gelbfieber,
Schluckimpfung gegen Kinderlshmung (Polio). Der Konfakt zu frisch tber
Schluckimpfung gegen Kinderléhmung geimpften Kindem sollte ebenfalls
gemieden werden, da diese die Viren noch 1-2 Monate ausscheiden.

Bei Auftrefen von GvHD oder Infektionsproblemen kann sich dieser
Impfplan verschieben und sollte daher nur in Absprache mit lhrem behan-
delnden Arzt durchgefthrt werden.

Fir eine sog. passive Impfung, d.h. eine passive Zufuhr von Antikérpern,
besteht wahrend der gesamten Zeit nach Knochenmarktransplantation
kein Einwand. Passive Impfstoffe sind insbesondere Immunseren gegen
Masern, Hepatitis A, B, Rateln, Windpocken, Zytomegalie, Herpes sim-
plex und Wundstarrkrampf (Tefanus).

E. PSYCHOLOGISCHE UND SOZIALRECHTLICHE ASPEKTE

E.1. Wie kénnen Sie sich seelisch auf die Knochenmark/
Stammzelltransplantation vorbereiten?

Mit der Stammzelltransplantation (Knochenmark/Stammzelliransplantation)
verbinden Sie und wir sehr viel Hoffnung. Diese Hoffnung ist aulBerordent-
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lich wichtig und hilft lhnen und Ihren Angehérigen bei der Bewdltigung
der Behandlung.

Allerdings gibt es auch eine ganze Reihe von seelischen Belastungen, die
auf Sie im Verlauf der Behandlung bis zur Genesung zukommen kénnen.
Warum beschéftigen wir uns hier mit diesen Belastungen?

Zum einen, um lhnen zu sagen, dass wir wissen, dass diese
Schwierigkeifen bei vielen Patienfen auftrefen kénnen. Zum anderen, um
deutlich zu machen, dass Sie damit nicht alleingelassen werden! Es gibt
eine ganze Reihe von guten Méglichkeiten, diesen Belastungen entge-
genzutreten. Viele werden Sie selbst kennen oder mit lhren Angehérigen
und Freunden bewdltigen kénnen. Auf manches kénnen Sie sich mit uns
gemeinsam vorbereiten. Und auch wahrend lhrer Zeit auf der
Knochenmark-/Stammzelliransplantation-Station und danach kénnen wir
lhnen geeignete Unterstitzungsmaglichkeiten anbieten.

Vorbereitung auf die Transplantation

Die Zeit bis zur Aufnahme auf die Knochenmark-/Stammzelliransplan-
fations-Station kann entweder sehr knapp bemessen sein, méglicherwei-
se haben Sie aber auch noch Tage und Wochen zur Verfigung, um sich
auf die Transplantation vorzubereiten. Versuchen Sie, diese Zeit fur sich
sinnvoll zu nutzen!

* Versuchen Sie, Fragen zu klaren, die Sie noch beschéftigen! Dazu
kénnen z.B. Einzelheiten Uber den Behandlungsverlauf, Fragen der
Befindlichkeit wahrend und nach der Transplantation, Fragen der
Ernahrung und Hygiene oder Fragen der Zeugungs- und
Empfangnisfahigkeit gehéren. Es gibt keine sinnlosen oder dummen
Fragen! Ein Tipp: Viele Patienten finden es hilfreich, ein kleines
Tagebuch (Taschenformat) mitzufthren und darin alles, was sie noch
zu klaren haben oder was sie erlebt haben, zu notieren

e Versuchen Sie, sich ein konkretes Bild von der Station und lhrem
Zimmer zu machen (am besfen, Sie vereinbaren einen Besichtigungs-
fermin) und Uberlegen Sie, wie Sie lhr Zimmer gestalten méchten. Sie
kénnen persénliche Dinge mitnehmen, Bilder aufstellen, Videos,
Musikcassetten und Bicher mitbringen. Auf der Station kénnen wir
lhnen eine Videothek, Computer- und Videospiele, sowie (in der

Vorbereitung auf die
Transplantation
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Vorbereitung auf die
Transplantation

Regel) einen Internefanschluss anbieten. Allerdings sollten Sie sich
nicht zu viel Beschaftigung vormehmen, sonst sind Sie entféuscht, dass
Sie nicht so viel wie erwartet "schaffen”

Nehmen Sie Kontakt zu unserem psychosozialen Dienst auf. Wir
haben im lauf der Jahre viele Patienten auf der Knochenmark/
Stammzelltransplantation-Station und danach kennen gelemt und
kénnen Sie bei einer ganzen Reihe von Fragen beraten

Dazu gehort auch: Scheuen Sie sich nicht, mit uns Uber finanzielle
und andere Hilflsméglichkeiten vor, wahrend, vor allem aber nach
Knochenmark-/Stammzelltransplantation zu sprechen! Es gibt eine
Vielzahl von Méglichkeiten, die Sie vielleicht noch nicht in Befracht
gezogen haben

Versuchen Sie, |hre berufliche und hausliche Situation zu klaren!
Versuchen Sie herauszufinden, was zur Zeit das Richtige fur Sie isf,
z.B.: Sollten Sie (falls das Ihr aktueller Gesundheitszustand zulésst) bis
zur Aulnahme berufsstitig bleiben? Méchten Sie vorher noch mal
wegfahren, jemanden besuchen oder Urlaub machen? Sind zu
Hause Dinge hinsichtlich |hrer bevorstehenden léngeren Abwesenheit
zu regeln?

Nehmen Sie Konfakt zu ehemaligen Patfienten auf! Kaum jemand
kann lhnen besser schildemn, wie es auf der Knochenmark/
Stammzelltransplantation-Station "tatsachlich" ist, wie man sich im
Behandlungsverlauf fuhli, was hilfreich sein kann und wie die
Genesung verlaufen kann. Sprechen Sie uns an, damit wir lhnen pas
sende Gesprachspartner  (hinsichtlich  Erkrankung, Alter und
Geschlecht) empfehlen kénnen. Eine besonders gute Méglichkett,
Kontakt mit ehemaligen Knochenmark-/Stammzelliransplantation-
Patienten aufzunehmen, bietet "Sherpa”, eine Initiative des
Fordervereins  fur  Knochenmark-/ Stammzelltransplantation in
Hamburg: Ehemalige Knochenmark-/Stammzelltransplantation-
Patienten, Angehérige und Knochenmark-/ Stammzellransplantation-
Mitarbeiter begleiten Sie  auf |hrem  Weg durch die
Knochenmark-/Stammzelltransplantation. Sie erreichen Sherpa ber
die Infemetseite (www.sherpa-hamburg.de) oder den psychosozialen
Dienst.
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s Uberlegen Sie und besprechen Sie, wer lhre engsten Begleiter auf
der Station sein sollen. Ist es |hr Partner, ein Freund, ein anderes
Familienmitglied? Wie haufig und wie lange soll Sie jemand besu-
chen2 Wer koordiniert die Besuche (manche Patienten iiberlassen das
einem Angehdrigen)?

Umgang mit der neven Situation

Die Aussicht auf eine Knochenmark-/Stammzelliransplantation kann Ihr
leben stark beeinflussen. Manche Patienten leben schon eine ganze
Weile mit der Diagnose einer leukamie, manche setzen sich erst kurze
Zeit mit ihrer Erkrankung auseinander. Wéhrend einige  Patienten
Gelegenheit hatten, sich schon langer auf die Knochenmark-/
Stammzelltransplantation  vorzubereiten, muss bei anderen die
Entscheidung schnell gefallt werden. So oder so wird eine Vielzahl von
Informationen auf Sie zukommen, die Sie manchmal regelrecht zu
erschlagen drohen.

Versuchen Sie, die fir Sie richtige Menge an Informationen zu bekom-
men! Manche Menschen méchten tber alle Einzelheiten genau aufge-
klart werden, fir andere reichen allgemeine Informationen. Verlossen Sie
sich auf Ihr Gefuhl: Wenn Sie etwas beunruhigt und Sie denken: "Was
war eigentlich mit diesem Satz des Arztes wethrend der Visite gemeinte"
oder "Welches Medikament habe ich da eigentlich gerade bekommen?"
so zégem Sie nicht, bei Arzten oder Pflegepersonal noch einmal nach-
zufragen.

Bitten Sie lhren Arzt oder lhre Arztin, lhnen dabei zu helfen,
Komplikationen und  Nebenwirkungen in lhrem persénlichen
Zusammenhang zu sehen.

Seelische Belastungen und Hilfsméglichkeiten

Zusdtzlich zu den kérperlichen Beschwerden, die mit einer Hochdosis-
chemotherapie und Knochenmark-/Stammzelliransplantation verbunden
sein kannen, kénnen seelische Belastungen auftreten. Manche Patienten
empfinden diese Belastungen schwerwiegender als die kérperlichen
Beeintréichtigungen.

Wir wollen zundchst einige Belastungen auffuhren, mit denen prakiisch

Umgang mit der neuen
Situation
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Probleme: Unruhe, Angst,
Arger und Schlafstérungen

alle  Knochenmark-/Stammzelltransplantation-Patienten zu tun  haben.
Dazu geben wir auch Tipps, wie Sie diesen Belastungen begegnen kén-
nen:

Problem: Unruhe, Angst und Arger

Viele Patienten verspiren withrend der Zeit der Isolation, manchmal auch
ausgelsst durch bestimmte Medikamente, heftige Unruhe, Angst oder
starken Arger. Diese Gefihle sind ganz normal, sie werden von vielen
Patienten gefeilt!

TIPP

Sprechen Sie iber diese Gefihle! Wenn Sie z.B. dem
Pllegepersonal sagen, dass in lhnen Unruhe oder Wut hoch-
kommt, werden Sie besser verstanden, als wenn Sie alles "in sich
hineinfressen". Nutzen Sie unser Angebot psychologischer
Begleitung. Dieses Angebot gehéit zum Behandlungsumfang der
Knochenmark-/Stammzelltransplantation-Statio n ganz selbsiver-
standlich dazu! Wir kennen gute Méglichkeiten, mit diesen star-
ken Gefihlen umzugehen.

Problem: Schlafstérungen

Dies ist ein Problem, das prakfisch alle Patienten auf unserer Station ken-
nen. Sie wachen immer wieder auf, kénnen nicht durchschlafen und fih-
len sich mide und abgeschlagen. Néchtliche Routinekontrollen (meist
gegen O Uhr und 4 Uhr) erschweren das Durchschlafen. Manche
Patienten werden auch von beunruhigenden Tréumen geplagt.

TIPP

Es ist kaum zu erwarfen, dass Sie Ihren gewdhnlichen
Schlafrhythmus und Ihre Schlafmenge aufrecht erhalten kénnen.
Versuchen Sie hingegen, einen eigenen "Knochenmark-/
Stammzelliransplantation-Schlafrhythmus" zu  finden! Holen Sie
sich den Schlaf, wann immer Sie ihn bekommen kénnen. Quéilen
Sie sich nicht damit, wenn Sie nicht einschlafen kénnen, sondern
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holen Sie den Schlaf auch am Tage nach! Versuchen Sie auch,
wann immer es |hr Gesundheitszustand zuléBt, aus dem Bett zu
kommen und sich etwas zu bewegen. Unsere Physiotherapeutinen
kénnen Ilhnen wertvolle Hinweise geben. Auch hier gibt es wie-
der Medikamente und psychologische Methoden, die hilfreich
sein kénnen. Das betrifft besonders den Umgang mit beunruhigen-
den Tréumen. Sprechen Sie mit uns oder Ihren Néichsfen dariiber!

Finige weitere seelische Belastungen, die auf der Station auftreten kén-

nen, méchten wir schildemn:

Isolationsgefiihl

Woehrend der Behandlung auf der Knochenmarkiransplantations-Station
kann sich ein  Gefthl von Isolation einsfellen. Die vielen
VorsichtsmaBnahmen, die gefroffen werden, wéhrend das Immunsystem
beeintréchtigh ist, kénnen Ihnen den Eindruck vermitteln, vom Rest der
Welt und normalen Kontakten abgeschnitten zu sein. Sie mussen eine
langere Zeit in einem geschlossenen Raum zubringen, mit einer eigenen
Klimaanlage und geschlossenen Fenstern. Das alles in einer Zeit, in der
Sie den engen Kontakt zu lhren Angehérigen und Freunden am nétigsfen
brauchen.

Hilflosigkeit

Viele Patienten haben ein Gefihl von Hilflosigkeit wihrend  der
Knochenmark-/ Stammzelliransplantation-Behandlung.  Diese Gefihle
kénnen Arger und Verstimmung mit sich bringen. Fur einige Patienten ist
es eine Zumutung, von Fremden auf leben und Tod abhéngig zu sein,
egal wie kompetent diese Fremden auch sein mégen. Diese
Abhéngigkeit, sichtbar auch durch den sféndigen Katheferanschluf3, wird
haufig begleitet durch eine medizinische Sprache, die nicht immer gut fir
laien verstandlich ist.

Warten

Weitere Belostungen kénnen durch verschiedene Wartephasen entsfe-
hen: Warten, dass das Knochenmark anwdchst, dass die Blutwerte wie-
der auf stabile Hohen ansteigen, dass spirbare Nebenwirkungen end-

Isolationsgefuhl;
Hilflosigkeit; Warten
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Problem: Emahrung

lich verschwinden. Die Genesung kann wie eine Achterbahnfahrt sein:
Einen Tag fuhlt man sich schon viel besser, um sich am néchsten doch
wieder ziemlich krank zu fuhlen.

Haufig machen Patienten die Erfahrung, dass sie nicht mehr das umsef
zen kdnnen, was sie sich vorgenommen haben. Auch fallt es ihnen
schwer, sich auf etwas zu konzentrieren. Die vielen Biicher, die sie auf
die Station mitgenommen haben, schaffen sie nicht zu lesen. Dem Faden
eines Gespraches zu folgen, erfordert viel Kraft. Das Inferesse an den
Ereignissen in der Welt nimmt zu ihrem Erstaunen ab. Das sind
Erfahrungen, die Sie verunsichemn kénnen.

Manchmal erscheint es Patienten dann so, als wiirde die Zeit, die sie in
der Klinik vor, wahrend und nach der Knochenmark/
Stammzelltransplantation zubringen niemals enden. Da st es hilfreich,
immer nur einen Tag anzugehen und sich nicht damit zu beschéftigen,
was in finf Tagen passieren mag.

Besonders, wenn es auf die Entlassung zugeht, kénnen zwei weitere
Probleme auftreten: Ein andaverndes Schwiéichegefihl und Emahrungs-
probleme.

Problem: Andauernde Schwiéche

Viele Patienten sind enttéuscht, wenn sie merken, wie langsam sich ihre
normalen Kérperkréifte wieder einstellen. Sie méchten so geme wieder
ihre alfe Vitalitat wiedergewinnen. Doch das davert meist viel langer, als
sie es erwarten.

TIPP

Seien Sie geduldig mit sich selbst! Vieles an Ihrer lage nach der
Behandlung gleicht der Situation eines Kindes in den ersten
lebenswochen:

Versuchen Sie, kleine Schritte und einen Schritt nach dem ande-
ren zu machen. Nehmen Sie Unferstitzungsmdglichkeifen in
Anspruch, wo Sie sie bekommen kénnen.

Problem: Eméhrung
Waehrend der Behandlung werden Sie tberwiegend tber lhren Katheter
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emnahrt. Sie werden erst entlassen, wenn Sie Medikamente, von denen
Sie noch eine Menge Uber léngere Zeit einnehmen missen, selbst zu sich
nehmen kénnen und wenn Sie wenigstens 1000 Kalorien verzehren kén-
nen. Das erscheint vielen Patienten oft wie eine hohe Hirde. Thr Magen
ist an keine feste Nahrung mehr gewdhnt, der Appetit sfellt sich noch
nicht ein, die Schleimhaute sind noch gereizt, eine leichte Ubelkeit dau-
ert an.

TIPP

Auch hier gilt: Nehmen Sie sich die Zeit, die Sie brauchen! Die
Riickkehr in die Normalitit davert auch hier langer, als Sie es
vielleicht von anderen Krankheitserfahrungen kennen, die
Fortschritte sind kleiner, aber sie stellen sich ein! Versuchen Sie,
lhre Phantasie auf Eméhrungsideen zu lenken, an die Sie bisher
vielleicht noch nicht dachten! Manchmal sind es Ess- oder
Trinkideen, die friher gar nicht unbedingt zu Ihren
Lieblingsspeisen gehdrten, die nun lhren Appetit anregen kénnen.
Bitten Sie auch das Personal um entsprechende Anregungen.

Die Entlassung und danach

Nach der Entlassung ist die erste Zeit zu Hause zunéichst von regelmaf-
gen Besuchen in unserer Knochenmark-/Stammzelltransplantation-
Ambulanz oder bei dem Sie dann betreuenden Arzt gepréigh. Besondere
Hinweise fur die Emahrung, Gesundheit und Hygiene kénnen Sie den
entsprechenden Kapiteln unserer Broschire entnehmen. Nicht immer gibt
es eindeutige Anweisungen und Hinweise. Besprechen Sie Unklarheiten
mit lhrem Arzt oder enisprechenden Fachleuten der Knochenmark/
Stammzelltransplantation.

Das psychosoziale Angebot umfasst Beratung und Unterstitzung bei allen
Problemen, sei es die Bewdltigung des Alltags, bei beruflichen
Schwierigkeiten und sexuellen Problemen u. v. a..

Die Angebote im psychosozialen Bereich richten sich nicht nur an Sie als
Patient, sondemn auch an lhre Angehérigen und anderen Begleiter.
Ermutigen Sie sie, sich wann immer sie es winschen an uns zu wenden.
Auch fir die Kinder erkrankter Ellern gibt es Beratungs- und

Entlossung und danach
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Sozialrechtliche
Informationen

Unterstiitzungsangebote im Universitétsklinikum. Bitte wenden Sie sich an
unseren Psychologen.

E.2. Sozialrechtliche Informationen

Viele soziale Angelegenheiten sollten vor und nach der Stammzell
fransplantation geklart werden:

* wenn Sie nicht aus der néheren Umgebung kommen, méchten Sie
sicherlich wissen, ob es fir lhre Angehorigen ginstige Ubernach-
tungsmaglichkeiten vor Ort gibt

e wenn Sie Kinder haben, die wahrend der stationdren Phase unver
sorgt sind, werden Sie sich Gedanken machen, wer die Versorgung
der Kinder tbemimmt, den Haushalt weiterfihrt und ob die Kosten fiir
eine Haushaltshilfe tbernommen werden

* Sie sind vielleicht seit langerer Zeit krankgeschrieben und méchten
wissen, wie lange Sie Krankengeld erhalten, und in welcher Form Sie
sich beruflich und finanziell absichemn kénnen

* Sie mochten sich Uber lhre Rechte im Arbeitsleben informieren

¢ Sie fragen sich, wie es nach der Transplantation weitergehen kann,
ob und wo Sie Hilfe fir sich und Ihre Angehérigen bekommen kén-
nen, und wie es sich mit den Kosten fur die Fahrten zur weiteren
ambulanten Behandlung verhalt

* es kann auch sein, dass Sie durch die Erkrankung in eine finanzielle
Notlage geraten sind und umgehende Hilfe benstigen

Fir alle diese Situationen gibt es Hilfen, die von den verschiedenen
Insfitutionen wie Krankenkasse, Versorgungsamt, Rentenversicherung und
Sozialamt unfer bestimmfen Voraussetzungen bereitgestellt werden. In
einem Gespréch kénnen wir daher gemeinsam alle Fragen durchgehen
und schauen, wie Sie die verschiedenen Méglichkeiten, die |hnen vom
Gesefzgeber angeboten werden, rechtzeitig und umfassend ausschépfen
kénnen. Ebenso kénnen wir lhnen bei der Beantragung behilflich sein,
damit Sie sich spater mit dem Gefuhl, lhre Angelegenheiten geregelt zu
haben, besser auf die Behandlung konzentrieren kénnen. Auch wéhrend
Ihres stationaren Aufenthaltes werden wir regelmafBig auf der Station
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sein. Gegen Ende der Behandlung werden wir uns emeut zusammenset-
zen, um zu planen, wie es nach der Entlassung fur Sie zu Hause weiter-
gehen wird, und welche Hilfsmaglichkeiten Sie in Anspruch nehmen kén-

nen.

Uberblick iber sozialrechtliche Themen

* leistungen der Krankenkasse (SGB V)
- Fahrtkosten
- Haushaltshilfe
- Hausliche Krankenpflege
- Pllegegeld
- Zuzahlungen
- Krankengeld
- Stufenweise Wiedereingliederung
- Mitaufnahme einer Begleifperson
- RehabilitationsmaBnahmen
- Pericke

* leistungen des Versorgungsamtes (SGB IX)
- Schwerbehindertenausweis (SBA)

* leistungen der Renfenversicherung (SGB VI)
- Erwerbsminderungsrente
- Berufsférdernde Leistungen zur Rehabilitation

* leistungen nach SGB XII (ehemals BSHG)
* leistungen nach SGB Il (Arbeitslosengeld 1)
* Einmalige finanzielle Zuschisse

¢ Ubemachtungsmaglichkeiten fur Angehorige

E.2.1. Leistungen der Krankenkasse (SGB V)
Fahrtkosten: Die Krankenkasse Ubernimmt die Kosten fir Fahrten
zu einem sfafiondren Krankenhausaufenthalt
bei Rettungsfohrten zum Krankenhaus auch ohne stat. Behandlung

bei Krankenfransporten mit notwendiger fachlicher Betreuung

Uberblick tber

sozialrechtliche Themen

leistungen der Krankenkasse
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Sozialrechtliche
Informationen

bei Fahrten zu einer ambulanten Behandlung, wenn dadurch eine an
sich gebotene stationdre Krankenhausbehandlung vermieden oder
verkiirzt werden kann.

Fahrten zur ambulanten Behandlung werden aufer in besonderen
Ausnahmeféllen nicht mehr erstattet.

Eine Ausnahmeregelung gilt fir die Zeit nach der Knochenmark/
Stammzelltransplantation:

In der Regel mussen Sie sich im Anschluss an die Knochenmarkiransplan-
tation fur einen Zeitraum von mindestens einem halben Jahr weiterhin
regelmaBig in der Knochenmark:/ Stammzelliransplantation-Ambulanz
des UKE oder in der Heimatklinik vorstellen. Diese Behandlung ist lebens-
notwendig fur Sie und kann in der ersten Zeit nach Knochenmark/
Stammzelliransplantation nicht von ihrem Hausarzt durchgefihrt werden.
Die Krankenkassen akzeptieren diese Notwendigkeit der regelméfigen
ambulanten Behandlung nach Knochenmark:/Stammzellransplantation
und bewilligen daher die Kosfen im Rahmen einer Ausnahmeregelung.
Da Sie in der ersfen Zeit noch exirem infekigefahrdet sein werden, ist es
aus medizinischen Grinden dringend erforderlich, dass die Fahrten zur
ambulanten Nachbehandlung mit einem Taxi oder Pkw durchgefihrt wer-
den. Eine drziliche Bescheinigung tber die medizinische Notwendigkeit
erhalten Sie bei der Vorbereitung auf die Enflassung aus dem sfationéren
Krankenhausaufenthalt von der Sozialarbeiterin. Ggf. kann die
Bescheinigung an die Krankenkasse gefaxt werden, damit eine
Kosfenibemahmeerklarung bei Entlassung vorliegt. AuBerdem benstigen
Sie pro Fahrt einen Taxischein, der bei jedem Ambulanzbesuch von den
Mitarbeitern der Ambulanz ausgestellt wird.

Besuchsfahrten, die medizinisch notwendig sind, kénnen von der
Krankenkasse gezahlt werden. Dies ist eine KANN-LEISTUNG und wird
nur in Ausnahmefdllen von der Krankenkasse ibernommen.

Haushalshilfe

Die Weiterfihrung des Haushaltes und die Versorgung der Kinder muss
auch wdhrend ihres Aufenthaltes auf der Knochenmark-/Stammzell-
fransplantation sichergestellt werden. In diesem Fall kann die
Krankenkasse eine Haushalshilfe finanzieren. Die Voraussetzung fir
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diese Leistung ist, dass im Haushalt ein Kind lebt, das das 12. lebensjahr
noch nicht vollendet hat oder das behindert ist und keine im Haushalt
lebende Person den Haushalt weiterfihren kann. Bei Erfillung der
Voraussefzungen st es sinnvoll, sich selbst um eine geeignete Kraft zu
kimmern, die mit lhnen bereits vertraut ist. Ist lhnen keine Person bekannt,
kénnen Sie sich an eine Sozialstation, bzw. einen Privatpflegedienst wen-
den. Adressen erhalten Sie von der Sozialarbeiterin der Knochenmark-/
Stammzelltransplantation-Station. Die Krankenkasse hat dann die Kosfen
in angemessener Hohe zu erstatten. Die Eigenbeteiligung liegt auch hier
bei 10% der Tageskosten, mindesfens 5, héchstens aber 10 Euro. Bevor
sie eine Haushalishilfe einsetzen, solllen sie unbedingt mit der
Krankenkasse Ricksprache halten. Fir Verwandte und Verschwéigerte bis
zum zweifen Grad kénnen die erforderlichen Fahrtkosten und evil. der
Verdienstausfall erstattet werden.

Heéusliche Krankenpflege

Nach der Stammzellransplantation, zum Zeitpunkt der Entlassung, sind
Sie vielleicht noch nicht in der lage, die gewdhnlich wiederkehrenden
Verrichtungen des taglichen lebens oder z.B. die Versorgung des
Zentralen Venenkatheters vollstindig selbst zu tbernehmen. In diesem Fall
kénnen Sie bei der Krankenkasse hausliche Krankenpflege beantragen.
Die Pflege wird dann von Pflegefachkréften einer in Threr Néhe liegen-
den Pflegestation Ubernommen. Wenn vorauszusehen isf, dass die Pflege
langer als zwei Wochen dauem wird, ist es ratsam, einen Antrag auf
Pllegegeld nach SGB Xl bei der Pllegekasse zu stellen (siehe dort).

Pflegegeld

Um sicherzustellen, dass lhre Pflege und Betreuung zu Hause auch fir
einen langeren Zeifraum gewdhrleistet isf, sollte Pllegegeld nach SGB XI
beantragt werden. Dies ist jedoch erst wahrend oder gegen Ende der
Behandlung bei der Vorbereitung auf die Entlassung sinnvoll. Nach
Antragstellung beaufiragt die Pllegekasse den Medizinischen Dienst der
Krankenkassen (MDK), eine Begutachtung im hduslichen Bereich des
Antragstellers  durchzufthren und die Zuordnung zur jeweiligen
Pflegestufe zu vollziehen. Die Hohe der Pflegeleistungen richtet sich nach
der jeweiligen Pilegestufe, die durch den MDK festgestellt wurde. Der

Hausliche Krankenpflege
und

Plegegeld
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Zuzahlungen

Pflegebedurftige hat ein Wahlrecht zwischen Sachleistungen (Einsatz pro-
fessioneller Krafte, z.B. durch eine Sozialstation) und der Geldleistung
(z.B. bei der Pflege durch Familien-angehsrige oder Nachbam). Es ist
auch méglich, dass zwischen beiden leistungen kombiniert wird.
Néheres kann im Einzelfall bei der Beantragung besprochen werden. In
der Regel wird das Pflegegeld nicht beansprucht, da der Hilfebedarf bei
Knochenmark-/Stammzelltransplantation-Patienten zu gering ist und die
Pllegebedurftigkeit nicht langer als sechs Monate besfeht.

Zuzahlungen

Grundsatzlich wird bei allen Leistungen eine Zuzahlung von 10% der
Kosten erhoben. Héchstens jedoch 10 Euro, mindesfens 5 Euro. Wenn
man seine Belastungsgrenze erreicht hat, stellt die jeweilige Krankenkasse
fur den Rest des Jahres eine Befreiung aus. In jedem neuen Jahr missen
wieder Zuzahlungen bis zur Belastungsgrenze geleistet werden.

Belastungsgrenze 2%, Sonderregelung fir chronisch Kranke 1%

Alle Zuzahlungen werden kinftig fir dos Erreichen der Belastungsgrenze
beriicksichtigt. Die jahrliche Eigenbeteiligung der Versicherten darf 2%
der Familienbruttoeinnahmen nicht Ubersteigen. Fur chronisch kranke
Menschen gilt eine Grenze von 1% der Bruttoeinnahmen. Hinzu kommen
Kinder bzw. Ehepartnerfreibefriage. Bei Beziehemn von Sozialhilfe gilt der
Regelsatz des Haushaltsvorstandes als Berechnungsgrundlage fur die
Belastungsgrenze.

Als schwerwiegend chronisch krank gilt, wer sich in arztlicher
Daverbehandlung befindet (1 Jahr lang einmal pro Quartal wegen der-
selben Erkrankung in érzflicher Behandlung) und auBBerdem eines der fol-
genden Kriterien erfullt:

es liegt eine Pllegebedurftigkeit der Pflegestufe 2 oder 3 nach
SGB Xl vor

es liegt ein Grad der Behinderung (GdB) von mindestens 60% nach
BVG oder eine Erwerbsminderung (MdE) von mindestens 60% nach
SGB VIl vor

es ist ein kontinuierliche medizinische Versorgung erforderlich, ohne
die noch @rzilicher Einschatzung eine lebensbedrohliche
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Verschlimmerung der Erkrankung, eine Verminderung der lebens-
erwartung oder eine dauerhafte Beeinfrachtigung der Lebensqualifét
durch die aufgrund der Krankheit verursachten Gesundheitsstérungen

zu erwarten ist.

Die Krankenkasse hat die dem Versicherten wdhrend eines
Kalenderjohres entstehenden Zuzahlungen zu ibermnehmen, soweit sie die
Belastungsgrenze ibersteigen. Die Verringerung der Zuzahlungen im
Rahmen der "Chronikerregelung" gilt fur die ganze Familie. Mafgebend
sind die Bruttoeinnahmen des Versicherten und im gemeinsamen
Haushalt lebender Angehériger.

Krankengeld

Bei Arbeitsunfthigkeit, die langer als 6 Wochen dauert, (withrend der
sechs Wochen besteht Anspruch auf lohnforizahlung) steht Ihnen
Krankengeld zu. Es betraigt 70 % des regelmafigen Bruttoentgelts, aber
nicht mehr als 90 % des Nettoentgelts. Das Krankengeld wird whrend
der Mitgliedschaft unbegrenzt gezahl, fir den Fall der Arbeitsunfahigkeit
jedoch fur langstens 78 Wochen von je drei Jahren. Nach Beginn eines
neuen DreiJohres-Zeitroumes besteht ein emeuter Anspruch auf
Krankengeld wegen derselben Krankheit, es sei denn der Versicherte
bezieht leistungen wie Altersruhegeld, Ruhegehalt oder Rente wegen
Erwerbsunfthigkeit. Auerdem ist die Voraussetzung fir den Anspruch
auf Krankengeld, dass nach Beginn eines neuen Dreiahres-Zeitraumes
nach 78 Wochen und dem emeuten Eintritt von Arbeitsunfahigkeit ein
Zeifraum von mindesfens sechs Monafen liegt. Dabei muB3 der Zeifraum
von mindestens sechs Monaten nicht ununterbrochen verlaufen sein.

Wenn Sie absehen konnen, dass Sie bei Ablauf des
Krankengeldanspruches noch arbeitsunfthig sein werden, wenden Sie
sich an lhre Krankenkasse oder die Sozialarbeiterin der Knochenmark-/
Stammzelliransplantation, um ber die Méglichkeiten, die nach Ablauf
des Krankengeldanspruches gegeben sind, zu sprechen.

Stufenweise Wiedereingliederung
Wenn Sie nach der Transplanfation nach einer langeren Zeit der
Erholung und Rehabilitation daran denken, Ihre Berufstatigkeit wiederauf-

Krankengeld

Stufenweise
Wiedereingliederung
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Mitaufnahme einer
Begleitperson

Medizinische
Rehabilitations-
mafnahmen

zunehmen, kénnen Sie nach dem sogenannten "Hamburger Modell'
eine Wiedereingliederungsmafnahme durchfthren. Voraussetzung hier
fur ist das Einverstandnis und das Zusammenwirken aller Befeiligten.

1. Patfient und Arbeitgeber missen einverstanden sein
Der Arzt mu3 die medizinischen Voraussetzungen feststellen

Die Krankenkasse tbermimmt gemeinsam mit dem

A owoN

Arbeitgeber die finanzielle Abwicklung

Innerhalb von drei Monaten wird der arbeitsunféhige Arbeitnehmer in
Stufen zundchst vier Stunden, dann sechs Stunden und dann acht
Stunden tatig sein. Das Ziel ist die vollstandige Wiedereingliederung.

Mitaufnahme einer Begleifoerson

Aus medizinischen und psychologischen Griinden kann wéhrend der sto-
tiondren Aufenthalfe eine Begleitperson mit aufgenommen werden. Die
Kosfen fur Unterbringung und Verpflegung werden vom Krankenhaus
getragen. Die Notwendigkeit einer Mitaufnahme muf3 vom Arzt beschei-
nigh werden.

Medizinische Rehabilitationsmafinahmen

Im Anschluss an die Knochenmark-/Stammzelltransplantation, bei allo-
gen fransplantierten Patienten meistens nach 3 - 6 Monaten, kénnen Sie
eine RehabilitationsmaBBnahme durchfihren. Im  Anschluss an  die
Knochenmarkiransplantation kénnen wir gemeinsam mit den behandeln-
den Arzten planen, welche Klinik geeignet ist und zu welchem Zeitpunkt
eine Rehamafinahme am sinnvollsten ist.

Nach Absprache mit dem Arzt wird bei der Krankenkasse, bzw. bei der
Renfenversicherung ein Anfrag gesfellt. AuBerdem muss aus einem &rzili-
chen Befundbericht die Rehabilitationsfahigkeit hervorgehen.

Die Zuzahlung fir eine stationdre medizinische Rehabilitation befragt
maximal 10 Euro pro Tag. Die Zuzahlungshshe richtet sich jedoch nach
den  Einkommensverhdlinissen  des  Patienten,  wobei  die
Rentenversicherungstraiger das persénliche monatliche Netffoeinkommen
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des Patfienten, dagegen die Krankenkassen das monatliche Brutto-
Familieneinkommen zugrunde legen. Wird die MafBnahme von der
Rentenversicherung bezahlt, erhalt der Versicherte wdhrend der
MaBnahme Ubergangsgeld statt Krankengeld.

Periicke

Sie konnen eine Periicke erhalten. Diese wird von der Krankenkasse
bezuschusst. Von |hrem behandelnden Arzt erhalten Sie ein Rezept, wel-
ches Sie lhrem Friseur vorlegen. Der Friseur macht einen
Kostenvoranschlag, den Sie dann zusammen mit dem Rezept bei lhrer
Krankenkasse einreichen kénnen. Ein Teil der Kosfen wird dann von der
Krankenkasse tbermommen.

E.2.2. Leistungen nach dem Schwerbehindertenrecht (SGB IX)

Schwerbehindertenausweis

Erwachsene, Kinder und Jugendliche, die an leukamie oder bésartigen
Tumorerkrankungen leiden, haben Anspruch auf einen Schwer-
behindertenausweis. Ebenso gilt dies fur Patfienten, die eine
Knochenmarktransplantation  durchgemacht haben. Beim  zustandigen
Versorgungsamt kénnen Sie einen Antrag auf Feststellung  der
Schwerbehinderung stellen. Wenn méglich sollten Sie Arztberichte und
medizinische Befunde dem Antrag beifigen, um somit die
Bearbeitungszeiten zu verkiirzen. Beim Versorgungsamt wird dann von
einem arztlichen Gutachter per Akfenlage der Grad der Behinderung
festgestellt. Der "Grad der Behinderung" bestimmt die Schwere der
Einschréinkung in Zehnergraden von 10-100 %.

In der Regel erhalten Patienten mit einer Knochenmark-/
Stammzellransplantation 100 %. Dies gilt auch fur den Zeitraum von drei
Jahren nach Transplantation. Danach erfolgt eine Rickstufung, jedoch
nicht niedriger als 30 % (siehe "Richilinien fur die @rzfliche
Gutachtertitigkeit im  sozialen Entschédigungsrecht und nach  dem
Schwerbehindertengesetz").

Der Ausweis kann auBerdem je nach Behinderung folgende Merkzeichen
fragen:

leistungen nach dem
Schwerbehindertenrecht
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Vorteile des
Schwerbehinderten-
ausweises

leistungen der
Rentenversicherungen

o H: hilflos

c G gehbehindert

* oG auBergewshnlich gehbehindert

. B Begleitung erforderlich

s RF: Rundfunk- / Fermnsprechgebihrenerméfigung
* Blind

*  Gehérlos

Vorteile des Schwerbehindertenausweises (SBA)

Mit dem Besitz des SBA sind Sie im Arbeitsleben besonders geschitzt,
d.h. Sie genieBen einen besonderen Kiindigungsschutz. Danach muss
eine Kindigung der Hauptfursorgestelle vorgelegt werden und kann
dann nur nach dessen Zustimmung und bei auBergewhnlichen Griinden
ausgesprochen werden. Zusatzlich stehen einem Schwerbehinderten pro
Johr funf Arbeitstage Sonderurlaub zu, und er kann eine Freisfellung von
Mehrarbeit verlangen. Auerdem sfellt das Arbeitsamt begleitende Hilfen
im Arbeitsleben, sowie berufsférdernde Mafinahmen (z.B. Hilfen bei der
Wiedereingliederung ins Berufsleben) bereit. Fir eine ausfihrliche
Beratung bzgl. I|hrer weiteren Berufstatigkeit kdnnen sie sich an die
Abteilung fur Schwerbehinderte im Arbeitsamt wenden.

Weitere Vorteile des SBA sind verschieden steuerliche Verginstigungen
bei der lohn- und Einkommensstever, KFZSteuerbefreiung,
Haushaltshilfen und Freifahrten mit sffentlichen Verkehrsmitteln (Infoblatt
bei der Sozialarbeiterin erhéltlich).

E.2.3. leistungen der Rentenversicherung (SGB VI)

Erwerbsminderungsrente

Der Anspruch auf Krankengeld bei der Krankenkasse, besteht, wegen
derselben Erkrankung fr léngstens 78 Wochen. Danach erlischt der
Versicherungsschutz. Es gibt dann die Méglichkeit, sich freiwillig oder
Uber die Familie zu versichen, oder einen Antrag ouf
Erwerbsminderungsrente zu stellen. Dieser Anfrag sollle 1/2 Jahr vor
Erloschen des Versicherungsschutzes bei der Renfenversicherung gestellt
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werden. Man unferscheidet zwischen der teilweisen und der vollen
Erwerbsminderungsrente. Eine teilweise Erwerbsminderung liegt vor,
wenn der Versicherte wegen Krankheit oder Behinderung auf nicht
absehbare Zeit zwischen 3 bis unter 6 Stunden taglich im Rahmen der
5-Tage-Woche erwerbstatig sein kann. Es kann also nur eine
Teilzeitarbeit ausgetbt werden. Eine volle Erwerbsminderung liegt vor,
wenn der Versicherte wegen Krankheit oder Behinderung nur weniger als
3 Stunden taglich arbeiten kann.

Fur den Anspruch auf eine Renfe wegen Erwerbsminderung ist die
Erfillung der allgemeinen Wartezeit von funf Jahren erforderlich. Hinzu
kommt, dass man in den letzten finf Jahren vor Eintritt der
Erwerbsminderung mindestens drei Jahre Pflichtbeitrége fur eine versicher-
fe Beschaftigung oder Tatigkeit entrichtet haben muss. Die Rente wegen
Erwerbsminderung besfeht nicht fur unbestimmte Zeif, sondemn sie ist
befristet. Besteht die Aussicht, dass sie in absehbarer Zeit behoben wer-
den kann, wird die Renfe nur fir eine begrenzfe Zeit gezahlt und zwar
langstens fur drei Jahre vom Rentenbeginn an. Falls notwendig sollte eine
Verlangerung ein halbes Jahr vor Ablauf schrifflich beantragt werden.
Neben der Rente darf in einem bestimmten Umfang auch Geld hinzuver-
dient werden. Wieviel im Einzelfall hinzuverdient werden darf erfragen
sie bifte im konkrefen Fall bei ihrer Renfenversicherung.

Wenn Sie schon langer krank geschrieben sind und abzusehen isf, dass
Sie nicht vor Ablauf des Krankengeldanspruches wieder arbeiten kénnen,
kénnen Sie sich diesbeziglich auch schon vor Aufnahme auf die
Knochenmark-/Stammzelliransplantation an uns wenden, oder sich mit
Ihrer Krankenkasse, bzw. Rentenversicherung in Verbindung setzen. In der
Regel gibt es Beratungsstellen der BfA und der VAs in lhrer Nahe.
Informationsschriften zu diesem Thema kénnen Sie auch schrifflich oder
felefonisch bei Ihrer Rentenversicherung anfordern.

Berufsférdernde Leistungen zur Rehabilitation
Berufsfordernde  MafBinahmen werden von den Rentenversicherungs-
tragem und den Arbeitsamtern gewdhrt. Dazu gehéren Hilfen zur

Erhaliung oder Erlangung eines Arbeitsplatzes oder eine berufliche
Weiterbildung,/Umschulung.

Berufsfordernde
Leistungen zur
Rehabilitation
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E.2.4. leistungen nach SGB XII (ehemals BSHG)

4.1 leistungsberechtigte /' Personenkreis
Hilfe zum Lebensunterhalt ist Personen zu leisten, die ihren notwendigen

leistungen nach STB XII lebensunterhalt nicht oder nicht ausreichend aus eigenen Kréften und

Mitteln, insbesondere aus ihrem Einkommen und Vermégen, beschaffen
kénnen. Ehegatten oder lebenspartner sind gemeinsam zu beriicksichti-
gen, auch das Einkommen und Vermdgen der Eltern sind gemeinsam zu
berticksichtigen.

Grundsicherung im Alter und bei Erwerbsminderung erhalten Personen,
die das 65. oder das 18. lebensjahr vollendet haben und dauerhaft voll
erwerbsgemindert sind, sofern sie ihren notwendigen lebensunterhalt
nicht oder nicht ausreichendaus eigenen Kraften und Mitteln, insbesonde-
re aus ihrem Einkommen und Vermégen beschaffen kénnen. inkommen
und Vermégen der Eltfern sind gemeinsam zu beriicksichtigen.

4.2 Arten der Hilfe

Die bisherige Unferscheidung der Hillearten in Hille zum
lebensunterhalte und Hilfe in besonderen lebenslagen wird aufgegeben.
Nach § 8 SGB Xll umfasst die Sozialhilfe:

a) Hilfe zum lebensunterhalt
)

o

Grundsicherung im Alter und bei Erwerbsminderung

Hilfen zu Gesundheit

@)

)
d) Eingliederungshilfe fur behinderte Menschen
e) Hilfe zur Pllege

f) Hilfe zur Uberwindung besonderer sozialer Schwierigkeiten
g) Hilfe in anderen lebenslagen

und die jeweils gebotene Beratung und Unterstitzung. Es gibt also statt
bisher zwei Hilfearten sieben Hilfearten, die gleichberechtigt nebenein-
ander stehen.

4.3 Regelsétze und einmalige Leistungen
Anders als im BSHG wird der gesamte notwendige Lebensunterhalt mit
wenigen Ausnahmen mit den Regelséitzen gedeckt. Dies bedeutet, dass
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einmalige leistungen regelmafig nicht mehr gesondert beantragt werden
mussen, sondemn dass der Bedarf pauschal im Regelsatz enthalten ist.

Bei einem Krankenhausaufenthalt tbernimmt das Sozialamt die vollen
Aufenthalts- und Verpflegungskosten, so dassdie Sozialhilfe um diesen
Befrag gekirzt wird. Dem Hilfesuchenden steht dann lediglich ein
Barbetrag zur personlichen Verfigung zu. Der Barbefrag wird zum
néichsten vollen Kalendermonat ausgezahlt. Die ungekiirzte Sozialhilfe
wird bei Aufnahme in das Krankenhaus zunéchst bis zum Ende des lau-
fenden Monats weitergezahlt.

E.2.5. Hilfen nach SGB Il (Arbeitslosengeld II)
leistungen des SGB |l sind:
leistungen zur Eingliederung in Arbeit

leistungen zur Sicherung des lebensunterhaltes fir erwerbsfahige
Bedirftige

Sozialgeld fur nicht erwerbsfahige Angehsrige
Einstiegsgeld bei Auinhame einer Erwerbsfahigkeit
Der Katalog der Leistungen zur Sicherung des lebensunterhaltes umfasst:
Arbeitslodengeld Il fur erwerbsfahige Hilfebedirftige
Sozialgeld fir nicht erwerbsfahige Angehsrige
Das Arbeitslosengeld Il umfasst
eine Regelleistung
leistungen fir Mehrbedarfe
leistungen fur Unterkunft und Heizung in angemessener Hehe

Einen auf zwei Jahre befristeten Zuschlog nach Bezug von
Arbeitslosengeld | nach dem SGBII

Darlehensweise Ubernahme von Mietschulden

Einmalige leistungen fur die Erstausstattung der Wohnung und des
Haushaltes

Finmalige leistungen fur die Erstausstattung fur Bekleidung

Finmalige leistungen fir mehrigige Schulklassenfahrten

Psychologische und sozialrechtliche Aspekie: Sozialrechtliche Informationen

leistungen nach SGB XII



Einmalige finanzielle
Zuschisse

Ubernachtungs-
maglichkeiten

Musiktherapie

Darlehen firr unabweisbare einmalige Unterhalisbedarfe

E.2.6. Einmalige finanzielle Zuschisse

Hértefonds der Deutschen Krebshilfe e.V.

Die Deutsche Krebshilfe gewdhrt finanzielle Unterstiitzung fir Familien mit
geringem Einkommen. Es handelt sich um einmalige Zuwendungen, die
nicht auf leistungen nach SGB XII angerechnet werden durfen. Die
Gewdhrung der einmaligen Zuwendung ist abhangig von der Hohe der
monaflichen Beziige und der Anzahl der Personen, die im Haushalt
leben.

Stefan-Morsch-Stiftung

Die Stefan-Morsch-Stiftung erstattet Kosten, die im Zusammenhang mit
einer leukéimie-Erkrankung entstanden sind und zu einer wirtschafflichen
Notlage gefihrt haben. Zuschisse kénnen z.B. fir Fahrtkosten zur Klinik,
Unterbringungskosten fir Begleitpersonen und Flugkosten gewdahrt wer-
den.

E.2.7. Ubemachtungsmaglichkeiten fir Angehorige

Wenn Sie nicht aus Hamburg kommen, aber frofzdem wiinschen, dass
ein Angehériger in Hamburg verweilt, so gibt es die Méglichkeit in nahe-
gelegenen Pensionen oder Wohnheimen zu Ubemachten. Eine liste mit
Telefonnummern erhalten Sie von der Sozialarbeiterin oder den
Transplantations-Koordinatorinnen.

E.3. Musiktherapie

Sie kénnen wahrend lhres Aufenthaltes dos Angebot der Musiktherapie
in Anspruch nehmen. Unsere Musiktherapeutin bietet Ihnen Unferstiitzung
in besonderen Belastungssituationen an. Mit ihr kénnen Sie ber ihre
aktuellen Fragen, Sorgen und Néte sprechen. Dariber hinaus kann sie
Ihnen ein spezifisch musiktherapeutisches Angebot machen.

Musik wirkt sich nicht nur auf unser kérperliches Wohlbefinden aus, son-
demn beeinflusst nachweislich auch unser Denken, Fihlen und Handeln.
Die enfspannungsférdernde und stressreduzierende Wirkung von Musik
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kann bei der Bewdltigung innerer Unruhe oder bei den Nebenwirkungen
von Chemo- und Strahlentherapie und bei Schmerzen hilfreich sein und
Ihnen Erleichterung verschaffen.

WEelches Angebot lhnen die Musiktherapeutin auf der Station mach,
héngt immer von lhren individuellen Bedirfnissen und ihrer momentanen
Befindlichkeit ab. Das kann bedeuten, dass Sie es vorziehen, sich von
der Musiktherapeutin etwas auf einem Instrument vorspielen zu lassen,
um die entspannungsférdernde  Qualitat der Musik zu  geniefen.
Vielleicht ziehen Sie es vor, selbst aktiv ein Instrument zum Klingen zu
bringen. Sei es, um sich abzulenken, um Ihren Gefihlen einen Ausdruck
zu geben, um einfach SpafB3 und Freude am gemeinsamen Improvisieren
zu erleben.

Die Musiktherapie biefet die Méglichkeit Kreativitat zu  wecken,
lebensenergie zu starken und Ressourcen zu mobilisieren. Ziel ist es, eine
maoglichst "stimmige" Balance zu finden und so Ihre lebensqualitét zu ver-
bessermn.

Musiktherapie findet wahrend |hres Aufenthaltes direkt am Krankenbett
staft und bietet |hnen individuelle Begleitung und Unferstitzung. Das
Angebot kann auch vorher und in der Zeit der Nachsorge in Anspruch
genommen werden. Dies gilt fur Sie und auch lhre Angehsrigen.

E.4. Angebote nach der Knochenmark-/Stammzelliransplantation

Kunsttherapie

Fur Patienten der Knochenmarkiransplantation kénnen wir auBBerdem ein
kunsttherapeutisches Angebot machen. In der Therapie kann Erlebtes zum
Ausdruck gebracht werden. Sie kénnen Entspannung, Entlastung und
Starkung nach den anstrengenden Behandlungen erreichen.

Melden Sie sich bei dem psychosozialen Diensf, der dieses fir Sie kos-
fenfreie Angebot vermittelt. In der Knochenmark-/Stammzelliransplan-
fation-Ambulanz finden Sie schriffliche Informationen und Bilder aus der
Kunsttherapie.

Sport in der Nachsorge
Gemeinsam mit der UKE-Krankengymnastik, einem groBen Hamburger

Einmalige finanzielle
Zuschisse
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Sportverein  (Eimsbitteler Turnverband) und dem Behinderfen- und
Rehabilitationssportverband bieten wir ein Programm  zur kérperlichen
Aktivierung nach der Knochenmark-/ Stammzelliransplantation an. Eine
kleine Gruppe trifft sich wochentlich zu Ubungsstunden im UKE. In monat-
lichen Themenabenden werden Informationen vermittelt und besprochen,
die nach der Knochenmark:/Stammzelliransplantation helfen kénnen
(Emahrung, Bewegung, Rehabilitation, Umgang mit sozialen und seeli-
schen Problemen efc.). Sprechen Sie den psychologischen Dienst oder
die Ambulanzérzte auf dieses fir Sie kostenlose Programm an.
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F. ANHANG
F.1. Adressen und weitere Auskiinfte

Deutsche Krebshilfe e.V.
Thomas-Mann-Str.40, 53111 Bonn

Deutsche Leukémie Hilfe (DLH)
Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn

www.leukaemie-hilfe.de

Hans-Rosenthal-Stiftung

- schnelle Hilfe inakuter Not e.V.
Postfach 450404, 12209 Berlin
www.hans-rosenthal-stifung.de

Stefan-Morsch-Stiftung
Schneewiesenstr. 20, 55765 Birkenfeld,
Gebihrenfrei

Krebs-Informations-Dienst (KID) des
Deutschen Krebsforschungszentrums
Im Neuheimer Feld 280, 69120 Heidelberg

Deutsche Krebsgesellschaft e.V.
Steinlestr. 6, 60596 Frankfurt/Main

Hamburger Krebsgesellschaft
Marfinistrale 40, 20246 Hamburg

Genesendenhilfe e.V.
Steindamm 87, 20099 Hamburg

Férderverein der Einrichtung fur
Knochenmarkiransplantation
BfA Berlin

bla@bfa-berlin.de

Sherpa; www.sherpa-hamburg.de
tber Dr. SchulzKindermann

Initiativkreis fur krebskranke Kinder

Tel.

Tel.

Tel.

Tel.

Tel.

Tel.

Tel.

Tel.

Tel.
Tel.

Tel.
Tel.

0228-729900

0228-390440

030-7724355

Adressen und
weitere Auskinfte

0678299330

0800-7667724

06221-4101 21

069-6300960

0404604222

040-24-6905
040-246976

04045000296
030-865-1

Fax 030-865-27240

Tel.
Tel.

42803-6694
04101-513829

Gisela Eickmeier, Ehmschenkamp 3, 25462 Rellingen

mail: go.eickmeier@web.de

Klaus Schénbeck, Heimpfad 1, 22848 Norderstadt
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Fremdworterverzeichnis

F.2. Fremdworterverzeichnis

Die folgende liste gibt eine Ubersicht iber Begriffe und Abkirzungen,

die in dieser Broschire und im Zusammenhang mit der Knochenmark-/

Stammzelltransplantation verwendet werden.

Abdomen

allogen

Antibiotika
Antimykotika
Aplasie

ATG

autolog

Bilirubin

Chemotherapie

Cortison
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Kérperabschnitt zw. Rippen und Becken (=
Bauch)

von einem anderen Menschen (wird im
Zusammenhang  mit  der  Herkunft  des
Knochenmarks verwendet)

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

stark eingeschrankte oder fehlende Bildung von
roten und weiflen Blutkérperchen sowie Blut-
platichen im AnschluB an die Konditionierungs-

behandlung

Anti-Thymozyten-Globulin (= Antikérper gegen
Thymuszellen). Wird in der Konditionierung
eingesefzt

von sich selbst (wird im Zusammenhang mit der
Herkunft des Knochenmarks oder der Stammzelle
verwendet)

gelbbrauner Gallenfarbstoff, der beim Abbau
von roten Blutkérperchen entsteht (ein Blutwert,
der Auskunft Uber die Funkfionsfshigkeit der
leber gibt)

jede Behandlung mit chemischen Mitteln, hier
Behandlung von Krebszellen mit Zellgiften

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

CcT
CCT
CMV

Ciclosporin A

Diarrhoe

Engraftment

Erythrozyten
-u -kOnZenfrof (EK)

Fertilitat
GvHD

Granulocyten
Hamoglobin

Hepatitis

Herpesvirus
HLA-Typisierung

HR-CT

Computertomographie oder Schichtréntgen
Computertomographie des Schadels

Cytomegalievirus, titt als Infektion bei abge-
schwéichten Pafienten auf, z. B. als lungen-
entzindung

Medikament  zur  Unterdrickung  des
Immunsysfems. Hier wird es zur Vorbeugung und
Behandlung einer GvHD eingesetzt (Handels-

name z.B. Sandimmun)
Durchfall

Anwachsen d. eigenen oder fremden Blutstamm-

zellen
rofe Blutkérperchen

Bluttransfusionen, ~ die  Uberwiegend  rote
Blutkérperchen enthalfen

Fruchtbarkeit

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

Untergruppe der weiBBen Blutkdrperchen, die
Bakterien zerstéren kénnen

roter Blutfarbstoff der rofen Blutkérperchen, der
den Sauerstoff transportiert

Entzindung der Leber

Virus, welches z.B. zu einem Blaschenausschlag

fohrt

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

Schichtréntgen  mit  besonders  deutlicher

Darstellung ~ (englisch: ~ High  Resolution

Computerfomography)

Fremdworterverzeichnis
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Fremdwarterverzeichnis

Immunglobulin

Immunsuppression

Immunsystem

infravends

KM
KMT

Konditionierung

Laminar Airflow

Leukozyten

Leukapherese
MRT

oral
Pneumonie

Remission
Rezidiv
Réntgen
Sepsis

Sonographie

Stammzelle
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aus dem Blut gesunder Spender gewonnene Anti-
kérper (EiweiBkorper zur Abwehr von Keimen)

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

Abwehrsystem gegen kérperfremde Keime
Gabe von Medikamenten in die Vene
Knochenmark
Knochenmarktransplantation

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

technisches Verfahren, welches die Luft in |hrem
Zimmer keimfrei macht

weiBe Blutkérperchen

technisches Verfahren zur Gewinnung von
Stammzellen aus dem Blut

Magnetresonanztomographie  (bildgebendes
Untersuchungsverfahren)

In den Mund
lungenentziindung

im Knochenmark befinden sich weniger als 5%
leukamiezellen, welches den Stillstand der
Erkrankung bedeutet

Wiederaufireten der bekannten Erkrankung

Durchleuchtung mit Réntgenstrahlen als  bild-
gebendes Verfohren

Blutvergiftung. Keime gelangen tber den Blutweg
in den gesamfen Korper

Ultraschalluntersuchung

sog. “Mutterzelle” des BlutesWenige Zellen im
Blut, die sich selbst regenerieren kénnen und die

Stammzelltransplantat Transplantation der Stammzelle

steril
TBI
Thorax

Thrombozyten

Venenkatheter

Zytostatika

verschiedenen Blutzellen (weie und rofe Blut-
kérperchen, Blutplatichen) bilden kénnen

Fremdwarterverzeichnis
frei von Krankheitserregemn

Total Body Irradiation (Ganzkérperbestrahlung)

Brustkorb

Blutplatichen, die zur Blutgerinnung erforderlich

sind

daverhafter Venenzugang, der in orilicher
Betdubung oder in Vollnarkose, z.B. Quinton-
Katheter, gelegt wird

Medikamente, die zur Behandlung gegen Krebs
angewendet werden
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Ferderung der
Knochenmark-/
Stammzelliransplantation
in Hamburg

Forderverein fur
Knochenmark-
fransplantation in

Hamburg e.V.

F.3. Férderung der Knochenmark-/Stammzelliransplantation in
Hamburg

Die Knochenmark-/Stammzelliransplantation-Station in Hamburg wurde
ausschlieBlich aus Spendenmitteln aufgebaut.

Die Labore, die sich mit der wissenschafilichen Erforschung und der klini-
schen Durchfihrung der Knochenmark-/ Stammzellransplantation befas-
sen, werden z. T. aus Forschungsmitteln und Spenden finanziert.

Wir werden haufig von Patienten und ihren Angehdrigen gefragt,
wie sie das Stammzelltransplantations-Programm  unterstitzen
kénnen:

Sonderkonto

Knochenmarktransplantation in Hamburg
Projekt: 0249,/001

Kontonummer: 104 364 000

BLZ 210 500 00

HSH Nordbank AG

Falls Sie sich noch defaillierter mit der Stammzelliransplantation beschéf-
tigen méchten, empfehlen wir lhnen das Buch von Kréger/Zander:
"Allogene Stammzelltherapie”, Unimed Verlag 2004

Der Férderverein fir Knochenmarkiransplantation in Hamburg e.V. 1995
von Patienten, die eine Knochenmarkiransplantation erhalten haben und
deren Angehérigen gegriindet, um Patienten bei der Behandlung ihrer

Krankheit zu unterstitzen.
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Die Ziele des Férdervereins sind:

Erhshung der Behandlungsbetten zur Verkirzung der Wartezeiten auf
eine Knochenmarkfransplantation

Die Ausweitung der Ambulanz, um u.a. die Nachsorge zu gewshr-
leisten

Die Begleitung der Patienten und ihren Angehdrigen wihrend der
langwierigen Therapie

Die Unterstitzung des UKE bei der Vertretung von Patienfeninferessen
gegeniber Krankenkassen und der Behsrde fir Wissenschaft und

Gesundheit

Organisation und  Durchfihrung von  Benefizveranstaliungen  zur
Gewinnung neuer Mitglieder und Spendengeldern

Die Unferstitzung der Gruppe "Sherpa”

Sherpa wurde 1999 von einer Gruppe ehemaliger Patienten gegrindet.
Mit lhren eigenen Erfahrungen begleiten Sie vor, withrend und nach der
Transplantation  zukinflige Patienten und ihre Angehérige. Ziel der
Gruppe ist es mit ihren eigenen Erfahrungen vor, wihrend und nach der

Transplantation zukinftige Patienten und ihre Angehérige zu begleiten.

Forderverein fur
Knochenmark-
transplantation in
Hamburg e.V.
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Forderverein fur

Die nachfolgend erwdhnten Projekte konnten realisiert werden:

Erweiterung und Ausstattung der Ambulanz mit 2 weiteren

F.4. Wichtige Telefon- und Faxnummem (Vorwahl Hamburg: 040)
* Sekrefariat Prof. Dr. Zander

fgsshlenm.rk' . Behandlungsraumen Fr. P. Schmidt, Fr. B. Ramme Tel.: 42803-4850/51 Wichtige Telefon-
ronsplantation in . ) und Faxnummemn
Homburg e.V. Teilfinanzierung der Musiktherapie und Einstellung einer weiteren email zandef@uke.Un/—hamburg.de Fax: 42803-3795
Mitarbeiterin fir die Physiotherapie OA PD Dr. Kreger Tel.: 428035864
e-mail: nkroeger@uke.uni-hamburg.de Fax: 42803-3795
Mitfinanzierung eines Ultraschallgerétes fir die KMT-Station T
* Kinderklini
?rgonis{oﬂon ZindigerP Yerons?\f{%ngen/ v.a. des jahrlichen (;A IDrO]tll IIDr. o S
ommeriestes und cas Fatienfen-aie e-mail: kabisch@uke.uni-hamburg.de
Finanzierung eines Sozialfonds fur Patienfen OA Prof. Dr. Erttmann Tel.: 42803-3739
Unfersfitzung des Psychosozialen Teams e-mail: etmann@uke.uni-hamburg.de
Anschaffung diverser elekirischer Gergte, PCs, Musik und Filme auf * Knochenmarktransplantations-Station Tel.: 42803-4854
DVD, Video und CD Knochenmarkiransplantation Arztzimmer Tel.: 42803-4853
Verschénerung von Wartezimmer und Ambulanz durch Blumen, * Transplantationskoordination Tel.: 42803-4852
Bilder und Lieferung von Zeitschriften Fr. Amtsfeld, Fr. Hagelberg Fax: 42803-46/8
Geschenke fur Patienten und Angehérige Sl G e Y QU CIeU e
* Studienkoordination Fr. Heinzelmann Tel.: 42803-4188
e-mail: mheinzel@uke.uni-hamburg.de Fax: 42803-3795

Der Verein zé&hlt heute mehr als 170 Mitglieder und finanziert sich aus-

Knochenmarkiransplantations-Ambulanz Tel.: 42803-8097
Fax: 42803-8098

Hamatologisch/Onkol. Kinder-Ambulanz — Tel.: 42803-3796
Spendenkonten: Fox: 42803-4601
Dresdner Bank, BLZ 200 800 00, Konto-Nr. 0504 000 000 Kinderstation | Tel.: 428032725

Hamburger Sparkasse, BLZ 200 505 50, Konto-Nr. 1387/122219

schlieBlich durch Spenden und Mitgliedsbeitrtige.

Psychosozialer Dienst
Hr. Dr. SchulzKindermann, Dipl.-Psychologe  Tel.: 42803-6694

e-mail: schulzk@uke.uni-hamburg.de
Weitere Informationen finden Sie im Infernet unter

' Fr. Hennings, Musiktherapeutin Tel.: 42803-4246
www.foerderverein-kmt-hh.de e-mail: hennings@uke.uni-hamburg.de
O('j.ler Unfer“oler Tel.- Nr. 040- 45 000 295 (AB) Fr. Gerlach, Dipl.-Sozialarbeiterin Tel.: 428032654
Buro: Schluterstr. 63, 20146 Hamburg = matl: o @ nnthembug i
* Station MRC 5 Tel.: 428032921
Station MRC 6 Tel.: 428032915
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