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Vorwort

Vorwort zur 5. Auflage

10 Jahre nach der Erstverdffentlichung des vorliegenden Ratgebers
bestand Bedarf an einer 5. Auflage. Um aktuell zu bleiben, waren
jedes Mal mehr oder minder groBe Anpassungen erforderlich.
Wahrend die Broschiren der Transplantationszentren eher die Situa-
tion vor, wahrend und unmittelbar nach der Stammzelltransplantati-
on fokussieren, hat dieser Ratgeber eher die mittel- und langfristigen
Folgen der allogenen Stammzelltransplantation im Blick. Er méchte
informieren Uber Risiken und Probleme, mdchte Empfehlungen geben
zur Nachsorge, zu Impfungen und zum Alltagsleben.

Wer gut informiert ist, hat meist weniger Angst. Gleichwohl kénnen
Informationen auch missverstanden werden oder angstigen. Hier hilft
nur das Gesprach. Manche Empfehlungen sind durch wissenschaft-
liche Studien gesichert, andere stellen Expertenmeinungen dar und
kdnnen sich von Zentrum zu Zentrum unterscheiden. Wo vorhanden,
wurden die Empfehlungen von europdischen oder amerikanischen
Fachgesellschaften (z.B. European Group of Bone and Marrow Trans-
plantation = EBMT) oder staatlichen Instituten bericksichtigt (Centers
of Disease Control = CDC, USA). Die Empfehlungen dieses Ratgebers
sollen Orientierungshilfe und Diskussionsgrundlage sein fir das Ge-
sprach mit den nachbetreuenden Behandlern. Die Empfehlungen der
Transplantationszentren in Deutschland zeigen Unterschiede im Detail.

Betroffene sollen selbst — zumindest ein Stick — ,Experten” fir Fra-
gen und Probleme nach einer allogenen Stammzelltransplantation
werden. Im Alltag sind sie auf sich gestellt und missen nach bestem
Wissen und Gewissen entscheiden. Der Ratgeber spiegelt die Er-
fahrungen in der rehabilitativen Betreuung und der Zusammenarbeit
mit mittlerweile mehr als 3000 allogen Transplantierten in der Klinik
fir Onkologische Rehabilitation in der Klinik fir Tumorbiologie am
Universitatsklinikum Freiburg wider.



Vorwort

Gedankt sei den Autoren friherer Auflagen, auf deren Vorarbei-
ten auch die 5. Auflage noch wesentlich basiert: Heike Fild-Duf-
ner (Sozialrechtliche Informationen), Dr. Angela Nieder (Magli-
che kérperliche Folgen nach allogener Stammzelltransplantation),
Dr. Martin Poppelreuter (Neuropsychologische Aspekte), Gloria
Thieme (Pflegeempfehlungen) und Prof. Dr. Joachim Weis (Seeli-
sche und soziale Folgen).

Ein herzliches Dankeschén an Dr. Ulrike Holtkamp und das Team
der DLH, die die Broschire seit 10 Jahren engagiert betreuen
und die redaktionelle Arbeit Gbernommen haben!

Andreas Mumm, Freiburg im Februar 2019
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Mégliche kérperliche Folgen nach allogener Stammzelltransplantation

2. Magliche kérperliche Folgen

nach allogener Stammzelliransplantation

Andreas Mumm

In Deutschland werden jahrlich ca. 3.000 allogene Stammzelltrans-
plantationen durchgefihrt. Zwar handelt es sich hierbei auch heute
noch um ein risikobehaftetes, im Einzelfall auch lebensbedrohliches
Therapieverfahren, gleichwohl ist die langfristige Lebensqualitat der
Uberlebenden im Allgemeinen gut.

Nach einer allogenen Stammzelltransplantation kann eine Reihe von
Problemen auftreten, die durch vorbeugende Mafinahmen zum Teil
vermieden oder durch frihzeitige Behandlung reduziert oder geldst
werden kdnnen. Das folgende Kapitel mdchte Gber Vorsichtsmafinah-
men und Nachsorgeuntersuchungen in den ersten Monaten und Jah-
ren nach der Transplantation informieren.

Die hier gemachten Empfehlungen basieren im Wesentlichen auf den
Empfehlungen fihrender europaischer und nordamerikanischer Fach-
gesellschaften fir Blut- und Knochenmarktransplantation'2. Sie sind
Orientierungshilfe und Diskussionsgrundlage. Kaum ein Transplanta-
tionszentrum wird seine Nachsorge genauso wie hier vorgeschlagen
durchfthren.

Jedes Nachsorgeschema muss an die individuelle Situation des Patien-
ten angepasst werden. Auch spielt die jeweilige Strategie des Trans-
plantationszentrums eine Rolle.

! Majhail NS, Rizzo JD et al., Recommended Screening and Preventive Practices for Long-
term Survivors after Hematopoietic Cell Transplantation. Bone Marrrow Transplantation,
2012, 48, 337-341

2 Anforderungen an die Hygiene bei der medizinischen Versorgung von immunsupprimier-
ten Patienten. Empfehlung der Kommission fiir Krankenhaushygiene und Infektionspra-

vention beim Robert-Koch-Institut (RKI). Bundesgesundheitsbl 2010 53:357-388



Wiederherstellung der Blutbildung (hématologische Rekonstitution)

A) WIEDERHERSTELLUNG DER BLUTBILDUNG
(HAMATOLOGISCHE REKONSTITUTION)

Die Wiederherstellung der normalen Blutbildung im Knochenmark
wird als ,hédmatologische Rekonstitution” bezeichnet. Eine Normalisie-
rung tritt in der Regel innerhalb von 2-3 Monaten nach Transplanta-
tion ein.

Das gesunde Knochenmark produziert die 3 Zellreihen, aus denen
sich das Blut zusammensetzt: die weif3en Blutkdrperchen (Leukozyten),
die roten Blutkérperchen (Erythrozyten) und die Blutplattchen (Throm-
bozyten). Die korrekte Funktion des Transplantats zeigt sich in einer
Normalisierung des Blutbildes, in dem alle 3 Zellreihen wieder in
normaler Anzahl vorhanden sind. Einzelne Untergruppen der weif3en
Blutkdrperchen [siehe Kapitel 2b: Immunologische Rekonstitution] brau-
chen allerdings wesentlich langer, um wieder eine normale Anzahl
und Funktion zu erreichen.

Falls Empfanger und Spender unterschiedliche Blutgruppen haben,
kann die Normalisierung der Blutbildung verzégert sein. Dies liegt
daran, dass der Empfdanger noch eigene Antikorper gegen die Blut-
gruppe des Spenders hat. Diese Antikorper sind als Uberreste des Im-
munsystems des Empfangers zundchst noch vorhanden, verschwinden
jedoch in den ersten Monaten nach der Transplantation.

Bei einer kleineren Gruppe von Patienten kann die Zellzahl einer oder
mehrerer Zellreihen langfristig erniedrigt sein, sodass Uber einen gro-
Beren Zeitraum Transfusionen erforderlich sind. Mégliche Ursachen
dafir sind Infekte oder Medikamente, die das Knochenmark schadi-
gen. In seltenen Fallen kann sich durch verminderte Zellzahlen auch
ein Leukamie-Rickfall ankindigen.
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In der griechischen Mythologie ist eine ,Chimare” ein Individuum, das
aus verschiedenen Wesen zusammengesetzt ist (Lowe, Ziege, Schlan-
ge). In der modernen Medizin beschreibt der Ausdruck ,Chimarismus”
bildhaft die Situation, dass der Kérper eines Menschen aus den Zellen
zweier genetisch unterschiedlicher Wesen besteht — nach einer allo-
genen Stammzelltransplantation also aus den eigenen Korperzellen
und den blutbildenden Stammzellen des Spenders inkl. der daraus
abgeleiteten Zellen. Der Chimdrismus ist — neben der Normalisierung
des Blutbildes — auch ein Zeichen fir die Funktionsfahigkeit des Trans-
plantats. Von komplettem Chimarismus spricht man, wenn alle blutbil-
denden Zellen vom Spender stammen. Beim gemischten Chimarismus
lassen sich sowohl Blutzellen vom Spender als auch vom Empfanger
nachweisen. Der Chimarismus kann sowohl im Blut als auch im Kno-
chenmark untersucht werden. Dabei macht man sich unverwechselba-
re Unterschiede zwischen Empfanger und Spender zunutze, wie zum
Beispiel die Blutgruppe, das Geschlecht oder Unterschiede bei den
Gewebemerkmalen. Bei einer Knochenmarkpunktion kann die Funkti-
on des Knochenmarks gleich mitbeurteilt werden. Die Zeitpunkte der
Untersuchung werden durch das behandelnde Transplantationszent-
rum festgelegt.

B) WIEDERHERSTELLUNG DES IMMUNSYSTEMS
(IMMUNOLOGISCHE REKONSTITUTION) UND INFEKTIONEN

Die Wiederherstellung eines funktionierenden Immunsystems wird als
,Immunologische Rekonstitution” bezeichnet. Es schiitzt den Kérper vor
Erkrankungen durch Krankheitserreger, wie z.B. Bakterien und Viren,
und ist in der Lage, Zellen zu beseitigen, die sich im Karper krankhaft
verandert haben. Dabei spielen die wei3en Blutkérperchen mit ihren
verschiedenen Untergruppen, wie z.B. Granulozyten, Monozyten und
Llymphozyten, eine wesentliche Rolle.



Wiederherstellung des Immunsystems (immunologische Rekonstitution) und Infektionen

Die Konditionierungstherapie vor der Transplantation zerstort mit dem
Knochenmark auch das Immunsystem des Empfangers. Das Ergebnis
ist ein sogenanntes ,Immundefektsyndrom”, welches den Patienten an-
fallig fur Infektionskrankheiten jeder Art macht. Mit dem Transplantat
werden Stammzellen des Spenders Ubertragen, aus denen sich im
Laufe der Monate ein funktionsfahiges Immunsystem entwickelt.

Die Wiederherstellung eines funktionierenden Immunsystems wird
durch verschiedene Faktoren verzégert, insbesondere durch die
Einnahme immunsuppressiver Medikamente und durch das Auftreten
einer Transplantat-gegen-Wirt-Reaktion (Graft-versus-Host-Disease,
kurz GvHD; siehe Kapitel 2¢: Transplantat-gegen-Wirt-Reaktion). Bei
Patienten ohne chronische GvHD kann 1 bis 2 Jahre nach Transplan-
tation mit einem normal funktionierenden Immunsystem gerechnet wer-
den. Tritt jedoch eine chronische GvHD auf, kann ein mehr oder weni-
ger schwerer Inmundefekt jahrelang fortbestehen.

Es ist bekannt, dass die Untergruppen der weif3en Blutkdrperchen ihre
normale Anzahl und Funktionsfahigkeit unterschiedlich schnell wieder
erreichen. Die ersten Zellgruppen, wie z.B. Granulozyten und Mono-
zyten, sind ohne Auftreten einer GvHD 3 bis 4 Monate nach Trans-
plantation wieder in normaler Zahl vorhanden und voll funktionsfahig.
Langsamer entwickeln sich bestimmte Untergruppen der Lymphozyten.
Insbesondere die sogenannten T-Helfer-Zellen kénnen bis zu 5 Jahre
nach Transplantation erniedrigt sein. Auch die von B-lymphozyten pro-
duzierten Antikérper (Immunglobuline) kénnen Gber Jahre erniedrigte
Blutspiegel aufweisen. Hinweise auf die Funktionsfahigkeit des Im-
munsystems geben daher die Inmunglobuline und die T-Helfer-Zellen
(den Marker fir diese Zellen nennt man ,CD4+", normaler Blutspiegel:
>400 pro Mikroliter) sowie das Zahlenverhdltnis der T-Helfer- zu den
T-Suppressor-Zellen (CD4+/CD8+).
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In der Regel produziert das Immunsystem bei Fehlen einer GvHD ein
Jahr nach der Transplantation wieder ausreichend Antikérper. 6-12
Monate nach der Transplantation kann mit Impfungen begonnen wer-
den [siehe Kapitel 3i: Impfempfehlungen]. Bei Patienten mit anhalten-
dem Antikérper-Mangel kann eine langfristige Gabe von Immunglobu-
linen in Form von Infusionen erforderlich sein.

Das Infektionsrisiko ist in den ersten 2 Jahren am hdchsten. Bei verzo-
gerter Wiederherstellung des Immunsystems (meist im Zusammenhang
mit einer GvHD) bleibt das Infektionsrisiko Gber Jahre erhoht.

Es gibt Viren, die normalerweise harmlos sind, die aber bei lang an-
haltender Immunschwdche zu Erkrankungen fihren kénnen. Zu nen-
nen sind insbesondere das Cytomegalie-Virus (CMV), das Varizel-
len-Zoster-Virus (VZV; dieses verursacht bei Kindern Windpocken und
bei Erwachsenen Gurtelrose) sowie das Herpes-simplex-Virus (HSV).

Pneumocystis jiroveci (frihere Bezeichnung: Pneumocystis carinii [Pc]),
ein verbreiteter und fir nicht immunsupprimierte Personen harmloser
Erreger, kann bei bestehender Immunschwache zu einer Lungenent-
zindung fihren.

Von groBer Bedeutung sind pilzbedingte Infektionen mit Schimmel-
und Hefepilzen (Aspergillen, Candida u.a.). So besiedelt Candida
haufig die Schleimhdute. Aspergillen kénnen zu Infektionen der Lun-
gen oder der Nasennebenhdhlen fihren.

Sog. ,bekapselte” Bakterien, d.h. Bakterien mit einer Schleimkapsel
(Pneumokokken, Meningokokken oder Haemophilus influenzae), ver-
ursachen unter Umstanden bedrohliche bakterielle Infektionen. Einen
gewissen Schutz bieten Impfungen. Bei einzelnen Patienten wird auch
eine langfristige Vorbeugung mit Antibiotika durchgefihrt (Antibioti-
kaprophylaxe). Weitere Informationen zu Infektionsrisiken und Impfun-
gen finden sich in Kapitel 3.
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EMPFEHLUNGEN:

Impfungen mit Totimpfstoffen sollten 6-12 Monate nach der Transplan-
tation durchgefihrt werden. Bei bestehender Inmunschwache besteht
die Gefahr, dass eine Impfreaktion ausbleibt. Wann geimpft werden
soll, ist in diesen Fallen eine individuelle Entscheidung. Bei GvHD soll-
ten insbesondere auch die entsprechenden Empfehlungen hierzu be-
achtet werden (siehe auch S. 16).

C) TRANSPLANTAT-GEGEN-WIRT-REAKTION
(GRAFT-VERSUS-HOST-DISEASE; GVHD)

Das Immunsystem eines Menschen erkennt Zellen eines anderen Or-
ganismus als fremd und versucht, diese zu zerstéren. Dieser Vorgang
ist normalerweise ein wichtiger Abwehrmechanismus des Kérpers
gegen fremde Zellen wie z.B. Infektionserreger. Nach einer allo-
genen Stammzelltransplantation fihrt er jedoch zu einer Abwehr-
reaktion der Ubertragenen Spenderzellen gegen den Organismus
des Empféngers. Man bezeichnet diese Abwehrreaktion, die in
unterschiedlichem Schweregrad zu den haufigsten Komplikatio-
nen nach allogener Stammzelltransplantation gehart, als |, Trans-
plantat-gegen-Wirt-Reaktion” bzw. als ,Graft-versus-Host-Di-
sease” (GvHD). In geringem Ausmaf3 kann eine GvHD

erwinscht sein, um zu erreichen, dass evil. verbliebene
Leukamiezellen durch die Gbertragenen Blutstammzel-
len zerstort werden (Graft-versus-Leukemia-Effekt).
Eine ausgepragtere GvHD fihrt jedoch zu einer
behandlungsbedirftigen Schadigung verschiede-
ner Organe des Empfangers.

Friher unterschied man eine akute von einer
chronischen GvHD in Abhdangigkeit vom Zeit-
punkt ihres Auftretens. Bei einem Beginn

vor Tag +100 nach der Stammzelliber- <4
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tragung sprach man von einer akuten, bei einem spateren Beginn
von einer chronischen GvHD. Heute hat man aufler dem Zeitpunkt
des Beginns der GvHD weitere Kennzeichen zur Unterscheidung einer
akuten von einer chronischen GvHD definiert. Danach ist es maglich,
dass eine akute GvHD auch nach dem Tag +100 beginnt. Eine chro-
nische GvHD kann sich direkt aus einer akuten GvHD entwickeln. Sie
kann aber auch im Anschluss an ein beschwerdefreies Intervall nach
einer akuten GvHD oder sogar ganz ohne vorangegangene akute
GvHD auftreten — ggf. noch einige Jahre nach der Transplantation.
Risikofaktoren fir das Auftreten einer chronischen GvHD sind eine
akute GvHD, héheres Lebensalter von Empfanger oder Spender, Un-
terschiede bei den Gewebemerkmalen von Spender und Empfanger
(HLA-Mismatch), Fremdspende, Spenderlymphozytengabe oder eine
zweite Stammzelltransplantation.

Haufig ist es nicht moglich, mithilfe der klinischen Symptomatik und
der Laborbefunde zwischen einer GvHD und einer Infektion zu un-
terscheiden. Daher mussen im Einzelfall zur Sicherung der Diagnose
Gewebeproben des betroffenen Organs (wie Haut, Bindehaut oder
Darm) untersucht werden. Mégliche Folgen einer chronischen GvHD
sind ein Immundefekt und vermehrte Infektionen.

SYMPTOMATIK:

Die akute GvHD beféllt vor allem die Haut, den Darm und die Leber.
Der Befall der Haut GuBert sich in Form eines Ausschlags, vor allem
in den Bereichen, die dem Sonnenlicht ausgesetzt sind — vergleich-
bar einem Sonnenbrand. Dies kann von einer leichten Rétung bis zu
schwersten entzindlichen Hautverdnderungen reichen. Der Befall des
Darms GuBert sich in Form von wassrigen Durchfdllen, die gelegentlich
eine grine Farbe haben und von krampfartigen Bauchschmerzen be-
gleitet sein kénnen. Die Beteiligung der Leber macht sich neben einem
Anstieg der Leberwerte durch Gelbsucht bemerkbar [siehe Kapitel 2e:
Probleme der Leber].
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Die chronische GvHD ist ein eigenes Krankheitsbild, das nach der
Ausdehnung und den betroffenen Organen unterteilt wird. Haufig be-
fallene Organe sind die Haut, die Augen, die Mundschleimhaut, die
Speicheldrisen, der Darm, die Leber und die Lunge.

Die chronische GvHD der Haut fishrt neben Hauttrockenheit und —ro-
tung zu einer vermehrten oder verminderten Hautpigmentierung. Auf-
treten kann eine Verdickung und Verhdartung der Haut, verbunden mit
einem Elastizitatsverlust. Die Haut bekommt oft ein wdchsernes Ausse-
hen. Man spricht von ,sklerodermiformen” Hautveranderungen, weil
Ahnlichkeiten mit dem Krankheitsbild der ,Sklerodermie” bestehen —
es ist aber keine Sklerodermie. Wenn die Haut iber Gelenken betrof-
fen ist, kann dies zu Bewegungseinschrankungen fihren. Weiterhin
kann es zu Wachstumsstérungen von Haaren und Néageln kommen.

Der Befall der Mundschleimhaut fihrt zu einer landkartenartigen
Zeichnung der Schleimhaut von Wangen, Gaumen und Zunge mit
weifBen Streifen und Flecken. Es besteht eine ausgepragte Mundtro-
ckenheit. Die betroffenen Schleimhdute sind sehr empfindlich gegen-
Uber scharfen Gewirzen und Sauren. Es kommt zu einem gehduften
Aufireten von Karies und Parodontose.

Das typische GvHD-Symptom der Augen ist eine ausgeprdgte Tro-
ckenheit der Bindehaut und Hornhaut, die sogenannte , Keratokon-
junktivitis sicca”,

Der Anstieg des Bilirubins und der Leberenzyme zeigt bei der chro-
nischen GvHD - wie auch bei der akuten GvHD - eine Leberbetei-
ligung an, welche ab einem Bilirubinwert von 2 mg pro Deziliter in
der Haut als ,Gelbsucht” sichtbar wird. Der Befall des Darms fihrt
zu schmerzhaften Durchfdllen, verminderter Nahrstoffaufnahme und
Gewichtsverlust.
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Die chronische GvHD der Lunge fihrt zu entziindlichen Veranderun-
gen des Lungengewebes und der kleinen Bronchien, die sich durch
Luftnot und Reizhusten bemerkbar machen kénnen.

Auch die Scheidenschleimhaut kann von einer chronischen GvHD be-
troffen sein, was sich wie an anderen Schleimhduten (z.B. am After)
durch Trockenheit und erhéhte Verletzlichkeit Guf3ert.

Vorbeugende MaBnahmen: Um eine Graft-versus-Host-Disease zu ver-
hindern, muss bei allogen transplantierten Patienten eine immunsuppres-
sive Behandlung durchgefihrt werden. Die nach Entlassung aus der
Akutklinik am haufigsten verwendeten Medikamente sind Ciclosporin
(u.a. Sandimmun®), Cortison (z.B. Decortin®H), Mycophenolatmofetil
(u.a. CellCept®) und Tacrolimus (u.a. Prograf®). Die Dauer und Intensitct
der immunsuppressiven Medikation ist unterschiedlich. Es kommt u.a.
darauf an, ob im Verlauf GvHD-Symptome auftreten und ob die behan-
delnden Arzte ein eher hoheres oder niedrigeres Maf3 an Immunsup-
pression anstreben. Dabei geht es in der Regel um sehr komplexe biolo-
gische Uberlegungen. Als GroBenordnung fir den Zeitraum, in dem die
Patienten nach Transplantation mit Immunsuppressiva behandelt werden
mussen, gilt ein halbes bis ein Jahr.

Ciclosporin wird meist in Form von Kapseln verabreicht, die mor-
gens und abends in einem Abstand von 12 Stunden eingenommen
werden. Da die Aufnahme und die Verstoffwechselung des Medika-
ments schwanken und der Blutspiegel auch durch die Begleitmedi-
kation beeinflusst werden kann, missen regelmaBige Kontrollen des
Ciclosporin-Spiegels durchgefihrt werden. Diese erfolgen durch Blut-
entnahme vor Einnahme der morgendlichen Dosis.
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RegelmaBig fuhrt Ciclosporin zum Verlust von Magnesium tber die
Nieren, sodass eine begleitende Magnesiumgabe erforderlich ist.
Weitere Nebenwirkungen kénnen u.a. sein: Funktionsstdrungen von
Nieren und Leber, Zittern der Hande, vermehrte Kérperbehaarung,
brennende Missempfindungen in Handen und Fif3en, erhdhte Blut-
druckwerte und Hautausschlage. Wahrend der Ciclosporin-Einnahme
ist eine ausreichende Flussigkeitszufuhr von mindestens 2-3 Litern pro
Tag zur Spilung der Nieren wichtig. Selten zwingen Nebenwirkun-
gen zum Wechsel auf ein anderes Medikament.

Cortison wird haufig in Form von Decortin®H-Tabletten morgens und
abends gegeben und nach einem festen Schema schrittweise redu-
ziert. Folgende Nebenwirkungen missen beachtet und ggf. behandelt
werden: Erhohte Blutdruck- oder Blutzucker-Werte, Flissigkeitseinla-
gerung mit Odembildung, vermehrte Muskelschwdche, Osteoporose,
Schadigung des Hiftgelenks und psychische Veranderungen. Hohe
Cortison-Dosen fihren zu Gewichtszunahme und verénderter Fettab-
lagerung, vor allem im Bereich von Nacken und Bauch. Diese Ablage-
rungen bilden sich nach Dosisreduktion wieder zuriick.

Die Dosis von Mycophenolatmofetil wird ebenfalls schrittweise redu-
ziert. Die Verwendung dieses Medikaments wird durch seine scha-
digende (toxische) Wirkung auf das Knochenmark begrenzt. Diese
macht sich durch eine Abnahme der Leukozyten, aber auch der Ery-
throzyten und Thrombozyten im peripheren Blut bemerkbar. Dariber
hinaus kénnen Ubelkeit, Durchfall und Erbrechen als Nebenwirkungen
auftreten. Wie alle immunsuppressiven Medikamente fihrt Mycophe-
nolatmofetil zu einer erhhten Infektanfalligkeit.

Tacrolimus wird aufgrund seines breiten Nebenwirkungsspektrums
eher als Ausweichmedikament gegeben. Wie bei Ciclosporin ist die
regelmaBige Bestimmung des Blutspiegels erforderlich.
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BEHANDLUNG

Die zur Vorbeugung der GvHD verwendeten Medikamente
(Ciclosporin, Cortison, Mycophenolatmofetil, Tacrolimus u.a.) werden
auch zur Therapie eingesetzt. Decortin H® wird bei Auftreten einer
GvHD in z.T. hoher Dosierung verabreicht. Die Dosisreduktion erfolgt
alle 2 bis 7 Tage in kleinen Schritten in Abh&ngigkeit von den Be-
schwerden. Patienten mit GvHD des Darms kénnen zusatzlich mit ei-
nem Cortison behandelt werden, das nur im Darm und nicht im Kor-
per seine Wirkung entfaltet (Budesonid/Entocort®). Eine weitere gut
wirksame und gut vertrégliche Therapieoption stellt die extrakorporale
Photopherese dar. Hierbei wird das Blut durch ein spezielles Gerat
geleitet und danach wieder zum Kérper zuriickgefGhrt. Das Blut wird
dabei mit 8-Methoxypsoralen behandelt, was zum programmierten
Zelluntergang eines Teils der Leukozyten fihrt und im Weiteren zu ei-
ner Immunmodulation mit Entstehung einer Toleranz. Der genaue Me-
chanismus dieses Verfahrens ist nicht abschlieBend geklart.

Sowohl unter vorbeugender als auch unter therapeutischer Gabe im-
munsuppressiver Medikamente ist die Vorbeugung von Infektionen ein
wesentlicher Bestandteil des Behandlungskonzeptes.

EMPFEHLUNGEN:

Patienten mit chronischer GVHD (cGvHD) sollten vorbeugend Antibio-
tika gegen ,bekapselte” Bakterien (sieche auch S. 10) erhalten. Einige
Experten empfehlen fir Patienten mit cGvHD oder langfristiger und
hoher dosierter Cortison-Therapie auch die Verordnung von Antipilz-
mitteln. Bei cGvHD oder anhaltender Immunsuppression werden Un-
tersuchungen zur Friherkennung einer Reaktivierung von Cytomega-
lie-Viren oder auch die langfristige Gabe von Antivirusmitteln gegen
die Gruppe der Herpes-Viren empfohlen. Die Empfehlungen der Exper-
ten sind nicht ganz einheitlich. Sonnenblocker (Faktor 15 oder hoher)
und kinstliche Tranenflissigkeit sollten konsequent verwendet werden.
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D) PROBLEME DER HAUT

Die Haut ist unser grofites Kérperorgan und bildet einen Schutzwall
gegen schadliche Einwirkungen von auBBen, seien dies Keime oder
physikalisch-chemische Einwirkungen wie Sonnenstrahlen und ande-
res. Die Haut regelt unsere Kérpertemperatur, speichert Wasser, Fett
und Vitamin D. Die Haut braucht Pflege und Aufmerksamkeit. Eine
allogene Transplantation stellt eine erhebliche Belastung fir die Haut
dar. Sie kann direkt geschadigt werden oder unter den Folgen der
Stammzelltransplantation leiden. Besonders betroffen sind Patienten
nach Ganzkérperbestrahlung und solche mit einer GvHD.

Auftreten kann eine vermehrte Zeichnung der kleinen Hautgefaf3e
(Teleangiektasien). Manchmal erinnert das Aussehen dieser Gefaf3-
erweiterungen an eine Spinne, man spricht dann von sogenannten
,Spidernaevi”. Am haufigsten findet man diese Veranderung in be-
strahlten Hautgebieten.

Die Haut kann sich in ihrem Aussehen, aber auch in ihrer Elastizitat
und Dicke verandern. Die Haut kann fleckig werden, und es kénnen
umschriebene Vernarbungen (Fibrosen), aber auch insgesamt eine Bin-
degewebsvermehrung auftreten. Eine Verdickung der Haut ist meist
mit einem Elastizitatsverlust verbunden. Eine Folge davon kann eine
Einschrénkung der Gelenkbeweglichkeit sein. Entscheidend ist die wir-
kungsvolle Behandlung der zugrunde liegenden GvHD. Krankengym-
nastik und Hautpflege sind in dieser Situation ebenfalls wichtig [siehe
Kapitel é: Pflegeempfehlungen, S. 77]. Die Haut ist meist verletzlicher
und heilt langsamer. Es sollte also darauf geachtet werden, dass es
nicht zu Hautverletzungen kommt.

Wenn die Haut fleckig wird, kann das daran liegen, dass in einzel-
nen Hautbezirken das Pigment verloren geht. Zugrunde liegt eine Au-
toimmunreaktion gegen Melanozyten. Das sind die Zellen, die unser
Hautpigment produzieren. An diesen Stellen ist die Haut dann sehr
hell, fast milchig (Vitiligo), und besonders empfindlich gegentber Son-
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nenstrahlen. Ein angemessener Sonnenschutz ist daher besonders
wichtig. Auch das Gegenteil kann in Form einer Uberstimulierung
der Melanozyten eintreten. Dadurch kommt es zu einer verstarkten
Dunkelverfarbung einzelner Hautareale. Typischerweise tritt dies nach
der Verwendung bestimmter Chemotherapeutika auf. Zu nennen sind
hier Cyclophosphamid, Bleomycin, Busulfan, Hydroxyurea und Me-
thotrexat. Eine spezifische Behandlung existiert nicht. Hilfreich kénnen
aber Schmink-Techniken sein.

Insbesondere nach Bestrahlung ist das Risiko, Hautkrebs zu entwi-
ckeln, erhoht. Patienten mit Leberflecken oder anderen Dunkelverfar-
bungen der Haut sollten einen Hautarzt aufsuchen und mit ihm die
Nachsorge besprechen. Fast immer sind diese Pigmentstérungen
(Naevi) gutartig, sie kdnnen sich im Einzelfall aber auch bosartig ver-
andern. Wird eine solche Veranderung frihzeitig erkannt, ist Haut-
krebs heilbar. Es sollte immer dann ein Arzt aufgesucht werden, wenn
sich Veranderungen (VergréfBerungen, Pigmentverschiebungen, Ent-
zindungen) an bekannten Pigmentmalen zeigen.

EMPFEHLUNGEN:

Eine grof3e Bedeutung hat die Vermeidung eines Sonnenbrandes.
Sinnvoll sind eine angemessene Kleidung, bei der Arme und Beine
bedeckt sind, sowie ein Hut. Empfohlen wird eine Sonnenschutzcreme
mit einem Faktor 15 oder hdher. Auch an wolkigen oder dunstigen
Tagen kann die Sonneneinstrahlung so stark sein, dass es zu Hautré-
tungen oder Sonnenbrand kommt.

Besonders intensiv ist die Sonneneinstrahlung im Schnee, in der Néhe
von Wasser und Sand oder in gro3er Hohe. Hier bedarf es besonde-
rer Vorsicht. Braunungsmittel sollten nicht verwendet werden.



Probleme mit der Leber

Die Sonneneinstrahlung ist tageszeitabhéngig, insbesondere zwischen
10 und 14 Uhr ist sie besonders intensiv. Hilfreich kann es sein, bei
der Planung der Tagesaktivitaten hierauf Ricksicht zu nehmen. Es soll-
te daran gedacht werden, den Sonnenschutz rechtzeitig zu erneu-
ern. Insbesondere im Wasser ist es wichtig, einen Sonnenschutz zu
verwenden, der auch nach dem Baden noch schiitzt. Falls die Haut
Veranderungen aufweist, sollte in besonderer Weise darauf geachtet
werden, dass Verletzungen oder besondere Belastungen der Haut ver-
mieden werden.

Allgemeine Empfehlungen zur Haut-Nachsorge nach allogener
Stammzelltransplantation existieren nicht. Betroffene sollten mit ihrem
Transplantationszentrum dariber sprechen, wie in ihrem Falle die
Haut-Nachsorge aussehen konnte. Denkbar ist z.B., einen Hautarzt
aufzusuchen und - je nach Hauttyp und den vorliegenden Verdnde-
rungen — regelmafBige Nachsorgeuntersuchungen zu vereinbaren.

E) PROBLEME DER LEBER

Die Feststellung der Ursache von Leberfunktionsstérungen kann unter
Umstanden schwierig sein. Beginn und Verlauf von Veranderungen
der ,Leberwerte” (GPT, Gamma-GT, alkalische Phosphatase, Bilirubin)
sowie das Vorhandensein einer GvHD kénnen Hinweise geben. Bei
einer GvHD der Leber kann das Medikament Ursodesoxycholsaure
(Ursofalk®) wirksam sein.

Falls Patienten chronisch mit Hepatitis-Viren infiziert sind, bedarf dies
besonderer Aufmerksamkeit. Patienten mit Hepatitis B zeigen meist nur
maBiggradige Veranderungen der Leberwerte, wahrend es bei Pati-
enten mit chronischer Hepatitis C haufig zu gréfBeren Schwankungen
kommt. Langfristig kann es bei einer chronischen Hepatitis C in bis zu
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25 % der Falle zu einem bindegewebigen Umbau der Leber (Zirrhose)
oder sogar zu bdsartigen Leberverénderungen kommen. Durch die
EinfGhrung neuer Medikamente ist die Hepatitis C zu einer heilbaren
Erkrankung geworden.

Bei einer chronischen Hepaititis sollte — falls von Seiten der GvHD ver-
tretbar — moglichst rasch die immunsuppressive Medikation gesenkt
werden. Die Leberwerte und die Virusmenge im Blut (die sog. ,Virus-
last”) sollten regelmaBig kontrolliert werden. Der Einsatz von Interferon
ist problematisch, da dadurch eine GvHD ausgelst oder verstarkt
werden kann.

Bei den meisten Patienten besteht im Langzeitverlauf eine Eiseniber-
ladung, die am ehesten an einem erhdhten Ferritin-Serumspiegel
abzulesen ist. Einige Experten empfehlen eine Leberbiopsie zur Fest-
stellung des AusmaBes einer Eiseniberladung. Mit einer Magnet-
resonanztomografie (MRT) ist es auch méglich, den Grad der Eisen-
Uberladung zu bestimmen, ohne eine Biopsie vornehmen zu missen.
Bei einer Eiseniberladung sollten eisenhaltige Medikamente und Al-
kohol gemieden werden. Therapeutische Option ist eine Eisenentlee-
rungs-Therapie (Eisenchelation).

EMPFEHLUNGEN:

Im ersten Jahr sollten mindestens alle 3—-6 Monate die Leberwerte be-
stimmt werden, danach zumindest jghrlich. Bei Patienten mit bekannter
Hepatitis B oder C sollte regelmaBig die Viruslast bestimmt werden.
AuBBerdem sollte man einen Leberspezialisten hinzuziehen. Das Ser-
um-Ferritin sollte 1 Jahr nach der Transplantation bestimmt werden.
Falls es erhoht ist, ist eine Leberbiopsie — bzw. alternativ eine Magne-
tresonanztomografie — zu erwagen.
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F) PROBLEME DER ATEMWEGE
Nach einer allogenen Stammzelltransplantation kann es zu Stérun-
gen der Lungenfunktion kommen. Risikofaktoren sind vorangegangene
Lungeninfektionen, bestimmte Chemotherapeutika (BCNU, Bleomycin,
Busulfan, Methotrexat, Melphalan), eine Strahlenbehandlung und Lun-
genschaden aufgrund von Immunreaktionen. Durch Lungenfunktions-
tests kdnnen bereits frihe Verschlechterungen der Lungenfunktion fest-
gestellt und behandelt werden, womit die Chancen steigen, bleibende
Lungenschaden zu vermeiden.
Mit vorbeugenden MaBBnahmen gegen Pilze und spezielle Bakterien
(z.B. Pneumocystis jiroveci/carinii) kénnen Infektionen verhindert wer-
den. Auch Virus-Infektionen (CMV) lassen sich durch eine engmaschi-
ge Uberwachung vermeiden.
In 2-14% der Falle kommt es zu einer schwerwiegenden Lungener-
krankung mit Verengung der Luftwege (sog. ,Bronchiolitis obliterans”
= BOS). Weitere mogliche Probleme werden verursacht durch GvHD,
Infektionen oder ,Verschlucken”(= Aspiration, d.h. es gelangt verse-
hentlich Magensaft oder eine andere Flussig-
keit in die Luftrchre). Durch die konsequente =7
Behandlung einer cGvHD kann eine Lun- ) N
genfibrose vermieden werden. |
y
Medikamente, die die Atemwege erwei- L,__\\ f
tern, bringen Linderung. Cortison und an- (. . N/
dere Immunsuppressiva wirken in ca. )R
50%. Insbesondere bei lang anhal- - '| = \“'w.ﬁn
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EMPFEHLUNGEN:

Nicht rauchen ist wichtig. Eine klinische Untersuchung der Lunge sollte
nach 6 und 12 Monaten erfolgen; danach jahrlich.

Falls es klinische Hinweise fir eine Lungenfunktionsstdrung gibt, sollten
eine Lungenfunktionsprifung und eine gezielte Rontgen-Untersuchung
durchgefihrt werden. Die Haufigkeit der weiteren Kontrollen hangt
von der individuellen klinischen Situation ab.

Réntgen-Untersuchungen werden in Abhdngigkeit von den vorhande-
nen Beschwerden oder zur Verlaufskontrolle vorangegangener auffal-
liger Befunde durchgefihrt.

G) PROBLEME DES MAGEN-DARM-TRAKTES

Ubelkeit und Erbrechen sind héufige Symptome, insbesondere in den
ersten Monaten nach Transplantation als Folge der Schleimhautschg-
digung durch die Konditionierung oder als Nebenwirkung zahlreicher
Arzneimittel. Falls sich die Beschwerden unter Medikamenten gegen
Ubelkeit oder zur Hemmung der Sdureproduktion des Magens nicht
bessern, sollte zur weiteren Abklarung eine Magenspiegelung durch-
gefihrt werden. Dabei kdnnen Gewebeproben entnommen werden,
die auf Bakterien, Viren, Pilze oder eine GvHD als Ursache einer Ma-
genschleimhautentzindung untersucht werden. Nach Sicherung der
Diagnose ist eine spezifische Behandlung méglich.

Auch Durchfdlle sind ein haufiges Symptom nach Transplantation.
Neben der Schleimhautschadigung durch die Konditionierung ist die
abfihrende Wirkung der Magnesium-Préparate eine haufige Ursache
dafir. Da aber Durchfélle auch Ausdruck einer behandlungsbedirf-
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tigen Komplikation wie einer Darminfektion oder einer GvHD des
Darms sein kdnnen, sollten sie stets frihzeitig durch Stuhluntersuchun-
gen und ggf. durch eine Darmspiegelung abgeklart und entsprechend
behandelt werden.

H) PROBLEME DER MUNDSCHLEIMHAUT UND ZAHNPFLEGE

Mundtrockenheit ist ein haufiges Problem nach allogener Stammzell-
transplantation. Bestrahlung und cGvHD sind Faktoren, die Mund-
trockenheit fordern. Unser Speichel hat eine wichtige Schutzfunktion
gegeniber bakteriellen Schaden, insbesondere Karies. Haufig wird
daher eine Karies-Vorbeugung mit Fluoriden empfohlen. Bei bestehen-
der cGvHD der Mundschleimhaut kann Cortison in flissiger Form oder
als Paste hilfreich sein.

EMPFEHLUNGEN:

Eine erste zahndrziliche Untersuchung sollte 6-12 Monate nach der
Stammzelltransplantation erfolgen, wobei grof3ere Eingriffe anfangs
nur nach Ricksprache mit dem Transplantationszentrum durchgefihrt
werden sollten. Besonders sollte auf Karies und auf Mundtrockenheit
geachtet werden. Ratschlage zur Mundhygiene sind wichtig und Gber
eine Fluoridbehandlung sollte nachgedacht werden. Die Verwendung
desinfizierender Mundspilungen, wie z.B. Salviathymol®, hilft Kompli-
kationen zu vermeiden.

Danach sollte mindestens einmal im Jahr eine zahnarztliche Untersu-
chung erfolgen; beim Vorliegen von Problemen auch haufiger. Insbe-
sondere bei den Patienten, die eine Ganzkérperbestrahlung erhalten
haben, sollte auf das Vorliegen von Tumoren im Mund- und Halsbe-
reich geachtet werden.
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Bei Zahn- und Mundbehandlungen sollte mit den behandelnden Arz-
ten Uber eine vorbeugende Behandlung mit Antibiotika gesprochen
werden.

I) PROBLEME DER KNOCHEN UND DES SKELETTS

/f"_\ Ein Jahr nach einer Stammzelltransplantation besteht
| e, sowohl bei einem Teil der Manner als auch der Frau-
o en ein Knochensubstanzverlust, d.h. eine Osteopenie.
Wenn der Verlust an Knochensubstanz eine ge-
wisse Schwelle Uberschreitet, liegt eine Osteo-
porose vor. Eine verminderte Knochensubstanz
— man spricht auch von einer verminderten Kno-
chendichte — geht einher mit einem erhdhten Ri-
siko, einen Knochenbruch zu erleiden. Vorbeu-
gend wirken korperliche Aktivitat, Vitamin D,
\ Calcium und bei Frauen ggf. eine Hormoner-
\ \ satztherapie. Auch Bisphosphonate (eine Me-
\ \ dikamentengruppe, die knochenabbauende
sl Zellen hemmt und knochenaufbauende
PN Zellen fordert) kdnnen das Risiko fur einen
.95‘ Knochenbruch bei Patienten mit Osteopo-
rose senken. Bisher liegen noch wenige Da-
ten zum Stellenwert von Bisphosphonaten in
der Vorbeugung von Knochenbrichen bei Patien-
ten nach Stammzelltransplantation vor. Die geeignete
Methode, eine verminderte Knochendichte zu diag-
nostizieren, ist die DXA-Messung (dual energy X-ray
absorptiometry).

Bei 4-10% der Patienten kommt es nach einer Stamm-
zelltransplantation zu einer sog. ,avaskuldren Nek-
rose” (AVN) des Knochens. Dabei handelt es sich um
einen nicht-infektids bedingten Untergang oder eine
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Zerstorung von Knochengewebe. Falls es dazu kommt, ist in 80% der
Falle der Huftkopf des Hiftgelenkes betroffen. In 60% der Falle be-
steht die Nekrose sogar beidseits. Es kdnnen aber auch die Knie-,
Hand- oder Sprunggelenke betroffen sein. Bemerkbar macht sich eine
AVN durch Schmerzen. Eine Rantgenuntersuchung kann dabei unauf-
fallig sein. Am sichersten lasst sich diese Komplikation mit einer Ma-
gnetresonanztomografie (MRT) diagnostizieren. In den meisten Fallen
ist eine chirurgisch-endoprothetische Versorgung, d.h. ein kinstliches
Gelenk, erforderlich. Die Operationsergebnisse sind gut. Risikofakto-
ren fir eine AVN sind Ganzkérperbestrahlung und eine langfristige
Cortison-Therapie.

EMPFEHLUNGEN:

Eine Knochendichtemessung (DXA) sollte 1 Jahr nach der Transplan-
tation bei allen Frauen und bei jedem Patienten nach langerfristiger
Cortison-Therapie oder Behandlung mit z.B. Ciclosporin oder Tacro-
limus durchgefihrt werden. Weitere Verlaufsuntersuchungen sollten
bei Patienten mit festgestellter Minderung der Knochendichte oder
zur Kontrolle einer evil. begonnenen Therapie durchgefihrt werden.
Behandlungsméglichkeiten sind die Gabe von Vitamin D, Calcium,
kérperliches Training und die Gabe von Bisphosphonaten. Von Bedeu-
tung fir die Knochendichte sind auch Ostrogen und Testosteron.

Screening-Untersuchungen fir eine avaskulare Knochennekrose sind
nicht erforderlich. Bei einer entsprechenden Symptomatik muss aber
eine diesbezigliche Abklarung erfolgen.

MaBnahmen wie kérperliches Training, Vitamin D und die Einnahme
von Calcium kénnen einem Knochenverlust vorbeugen. Einige Exper-
ten empfehlen die Gabe von Bisphosphonaten fir Patienten, die auf-
grund einer langerfristigen Cortison-Therapie (> 3 Monate) ein hohes
Osteoporose-Risiko haben.
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J) PROBLEME DER MUSKELN UND DES BINDEGEWEBES

Eine Cortison-Therapie geht oft mit einer Muskelschwdche einher, von
der die Beinmuskeln starker betroffen sind als die Armmuskeln. Dazu
kommen oft noch Muskelschmerzen. Durch Krankengymnastik und iso-
metrische Ubungen (Dehnungsibungen des Muskels ohne Bewegung
— also Anspannen und Loslassen) kann die Schwdche gebessert wer-
den.

Eine cGvHD fihrt selten zu einer Myositis (Muskelentzindung), die mit
einer Schwdche der stammnahen Muskeln sowie Muskel- und Gelenk-
schmerzen einhergeht. Im Serum und in einer Biopsie finden sich unter
Umstanden charakteristische Veranderungen.

EMPFEHLUNGEN:

Patienten unter einer Cortison-Therapie sollten monatlich darauf un-
tersucht werden, ob eine cortisonbedingte Schwdache vorliegt. Beim
Vorliegen von Muskel- und Gelenkbeschwerden sollte geprift werden,
ob es Zeichen fir eine Muskelentzindung gibt.

Wenn abzusehen ist, dass eine langer andavernde Cortison-Therapie
erforderlich ist, sollte vorbeugend mit Krankengymnastik begonnen
werden, um einer drohenden Muskelschwdche entgegenzuwirken.

K) VERANDERUNGEN AN DEN AUGEN

Im vorderen Augenabschnitt, d.h. im Bereich der Horn- und Bindehaut,
besteht nach einer allogenen Stammzelltransplantation oft eine ausge-
pragte Trockenheit (Sicca-Symptomatik). Diese geht meist einher mit
einem generalisierten ,Trockenheits-Syndrom”. Dazu kann es insbeson-
dere bei bestehender cGvHD kommen. Betroffen sind die Haut und
die Schleimhdute, z.B. im Bereich der Mundhohle und der Scheide.
Die Tranenproduktion ist gemindert. Horn- und Bindehaut kénnen ge-
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reizt und entzindet sein, ohne dass dies durch Bakterien oder Viren
verursacht ware. An der Hornhaut kann es zu Defekten oder sogar
Geschwiiren kommen. Beschwerden eines ,trockenen Auges” bestehen
15 Jahre nach der allogenen Stammzelltransplantation bei ca. 20 %
der Transplantierten. Falls eine cGvHD besteht, ist dies sogar bei 40
% der Patienten der Fall. Im Rahmen der Therapie wird zum einen die
cGvHD konsequent behandelt und zum anderen werden benetzende
Augentropfen eingesetzt. [In diesem Zusammenhang ist wichtig zu wis-
sen, dass benetzende Augentropfen zwar nicht-verschreibungspflichtig
und damit grundsatzlich keine Leistung der gesetzlichen Krankenversi-
cherung sind. Es gibt jedoch zwei Listen mit Arzneimitteln und Medi-
zinprodukten, die in bestimmten Fallen erstattet werden, abrufbar im
Internet unter www.g-ba.de (,Informations-Archiv”, ,Richtlinien”, ,Arz-
neimittel-Richtlinie”)]. Cortisonhaltige Augentropfen oder Cremes kénnen
helfen, sind aber mit Infektionsrisiken behaftet. Weitere Therapiemdg-
lichkeiten sind der Einsatz von Ciclosporin als Augentropfen oder das
Verschlie3en des Trénenkanals, iber den im Normalfall die Tranenflis-
sigkeit abflief3t. Der Einsatz von Kontaktlinsen ist problematisch; es gibt
jedoch weiche Kontakilinsen, die die Befeuchtung der Hornhaut for-
dern. Solche Behandlungsverfahren gehdren in die Hand des Experten.

Eine Linsentrlbung (graver Star, Katarakt) gehort zu den haufigsten
Folgen einer Ganzkérperbestrahlung. Falls im Rahmen der Konditio-
nierung ganz auf eine Bestrahlung verzichtet wurde, ist das Risiko,
dass sich innerhalb von 10 Jahren ein graver Star entwickelt, kleiner
als 10%. Das Alter und eine langerfristige Cortison-Therapie sind wei-
tere Risikofaktoren fir die Entwicklung einer Linsentribung. Die Be-
handlung besteht in einem kleinen chirurgischen Eingriff mit Ersatz der
getribten Linse durch eine Kunststofflinse.

Zunehmend wird die Bedeutung von Durchblutungsstérungen der klei-
nen Netzhaut-GefaBe erkannt. Die medizinische Bezeichnung dafir
ist ,ischamische, mikrovaskulare Retinopathie”. Bei der Spiegelung
des Augenhintergrundes fallen sogenannte ,cotton wool spots” und
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ein Odem (Schwellung) der Austrittsstelle des Sehnerven auf. Durch-
blutungsstérungen der Netzhaut bilden sich meist zuriick, wenn die
immunsuppressiven Medikamente reduziert bzw. abgesetzt werden.
Andere Erkrankungen des Augenhintergrundes nach einer allogenen
Stammzelltransplantation sind Blutungen und Infektionen (Herpes
simplex, Cytomegalie, Toxoplasmose und Pilzerkrankungen).

EMPFEHLUNGEN:

Einige Experten empfehlen eine routinemaBige Augenuntersuchung
nach 6 Monaten, 12 Monaten und danach jahrlich fir alle allogen
Stammzelltransplantierten. Dabei sollten die Sehscharfe bestimmt und
der Augenhintergrund untersucht werden. Bei Patienten mit einer Tro-
ckenheit der Augen sollte ein Schirmer-Test (Test zur Erfassung des
Ausmafles der Augentrockenheit) durchgefihrt werden. Die Patienten
sollten Uber Risiko und Bedeutung eines trockenen Auges sowie einer
Linsentribung aufgeklart werden.

Die Festlegung der weiteren Nachsorgeintervalle sollte individuell in
Abhangigkeit von den vorliegenden Augenproblemen erfolgen. Au-
Berhalb der Routine-Kontrollen sollte auch immer bei akuten Beschwer-
den eine augenarziliche Untersuchung erfolgen.

L) HORMONELLE (ENDOKRINE) PROBLEME

Hormone sind Botenstoffe des Kérpers, die meist Uber das Blut an ihr
Ziel transportiert werden. Nach einer allogenen Stammzelltransplan-
tation sind insbesondere Schilddriisen-Hormone, Hormone der Ne-
bennierenrinde (Cortison) und Sexualhormone von Bedeutung. Eine
Bestrahlung und eine Chemotherapie (u.a. mit Busulfan und Cyclo-
phosphamid) kénnen hormonelle Stérungen verursachen. Eine GvHD
und eine langfristige Cortison-Therapie sind Risikofaktoren.
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Bei 7-15% der Patienten findet sich im ersten Jahr eine ,unterschwel-
lige” Schilddrisen-Unterfunktion mit erhohten TSH- und normalen T3,
T4-Werten [TSH = Thyroidea stimulierendes Hormon (Thyroidea =
Schilddruse); T3, T4 = Schilddrisenhormone]. Nach einer das Kno-
chenmark zerstérenden Bestrahlung, die in einer Einmaldosis gegeben
wurde, kommt es in 50% der Félle zu einer Schilddrisen-Unterfunktion
(Hypothyreose). Wenn die gleiche Menge auf mehrere Dosen verteilt
wird, betragt die Haufigkeit nur 15%. Zeichen einer Unterfunktion der
Schilddrise sind Antriebsarmut, Verlangsamung, Kalteempfindlichkeit,
Verstopfung vu.a.. Eine Schilddrisen-Unterfunktion tritt oft erst Jahre
nach der Transplantation auf. Bei einer unterschwelligen Unterfunktion
sollte nach 2 Monaten eine Kontrolle durchgefihrt werden. Bei Einlei-
tung einer Schilddrisenhormon-Ersatztherapie sollten nach 6 Wochen
die Schilddrisen-Werte kontrolliert werden.

Beobachtet wurden nach einer allogenen Stammzelltransplantation
auch Autoimmunerkrankungen der Schilddrise und Schilddrisen-
Uberfunktionen. Ganzkérperbestrahlungen und Bestrahlungen von
Hals und Nacken gehen mit einer erhdhten Rate an bésartigen Veran-
derungen der Schilddrise einher.

Sowohl bei Frauen (99%) als auch bei Mannern (92%) sind nach ei-
ner allogenen Stammzelltransplantation Funktionsstérungen der Keim-
drisen sehr haufig. Das Ausmaf3 der Funktionsstérungen héngt vom
Alter, vom Geschlecht, von der Therapie vor der allogenen Stammzell-
transplantation und der Art der Konditionierung ab.

Die meisten Manner haben nach einer allogenen Stammzelltransplan-
tation normale Testosteron-Spiegel, aber die Keimdrisen sind zumeist
durch die Bestrahlung und/oder Chemotherapie so stark geschadigt,
dass nur noch wenige oder keine Spermien mehr gebildet werden
und eine Zeugungsunfahigkeit (Unfruchtbarkeit) besteht. Das sexuelle
Erleben kann dabei vollsténdig erhalten sein.
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Bei Frauen ist die Ostrogenproduktion der Eierstocke (Ovarien) ver-
mindert. So gut wie alle Frauen sind nach der allogenen Stammzell-
transplantation hormonell gesehen in einer menopausalen Situation
vergleichbar den Wechseljahren. Fir die meisten Fraven gilt, dass sich
die Hormonproduktion der Eierstdcke nicht erholt. Chancen fir eine Er-
holung der Eierstockfunktion bestehen manchmal bei sehr jungen Frau-
en, insbesondere wenn sie nicht bestrahlt wurden und kein Busulfan
erhalten haben. Etwa 6-12 Monate nach der Stammzelliransplantation
sollte eine Untersuchung durch einen Gyndkologen erfolgen. Falls kei-
ne Gegenanzeigen bestehen, sollte eine Hormonersatztherapie (HRT
= hormon replacement therapy) eingeleitet werden. Dies hat positive
Effekte auf das Sexualleben und auf das sexuelle Interesse, das haufig
nach einer Stammzelliransplantation vermindert ist. Auflerdem schitzt
und wirkt eine HRT gegen Osteoporose.

Eine GvHD der Scheiden-Schleimhaut kann zu Verklebungen und Nar-
benstrangen fihren. Hier kdnnen Mittel helfen, die die Scheide feucht
halten. Sowohl Ménner als auch Frauen sind nach einer allogenen
Stammzelliransplantation sehr haufig unfruchtbar (infertil). Sofern vor
der Therapie MaBBnahmen zum Erhalt der Fruchtbarkeit, wie die Tief-
gefrierung von Keimzellen, getroffen wurden, besteht die Maglichkeit
einer kinstlichen Befruchtung. Ein Kinderwunsch sollte aber in der Re-
gel nicht vor Ablauf von 2 Jahren nach der Transplantation umgesetzt
werden. Spezialisierte Praxen oder Ambulanzen (Kinderwunscham-
bulanzen) bieten Beratungen an. Dabei gilt es, auch ethische und ju-
ristische Aspekte zu beachten. Uber die nachsorgenden Arzte kann
man erfahren, wo in der Nahe eine geeignete Beratung durchgefihrt
werden kann.

In der Nebennierenrinde wird kérpereigenes Cortison produziert. Un-
ter einer Cortison-Therapie in Dosen, die deutlich Gber der kérperei-
genen Produktion liegen, wird die Eigenproduktion herunterreguliert
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oder eingestellt. Nach einer langer dauernden Cortison-Therapie
(> 6 Wochen) kann es unter oder nach dem Absetzen zu einer
Nebennierenrindenschwdche (Nebennierenrindeninsuffizienz) kom-
men, die sich z.B. durch Schlappheit und Leistungsschwéche bemerk-
bar macht.

EMPFEHLUNGEN:

Schilddrisenfunktionstests (Bestimmung der TSH-, T3- und T4-Werte)
sollten jahrlich nach einer allogenen Stammzelltransplantation durch-
gefihrt werden, bei entsprechenden Beschwerden auch haufiger.

Bei Frauen sollte jahrlich eine gyndkologische Untersuchung mit Erhe-
bung des hormonellen Status durchgefihrt werden.

Falls bei Mannern Beschwerden wie z.B. vermindertes sexuelles
Interesse und/oder Erektionsstérungen vorliegen, sollten das luteini-
sierende und das follikelstimulierende Hormon (LH und FSH) sowie Tes-
tosteron bestimmt werden. Eine Testosteron-Ersatztherapie ist auch bei
einer Langzeittherapie mit Cortison zu erwdgen. Falls eine Testoste-
ron-Ersatztherapie erwogen wird, sollte zu Beginn eine Untersuchung
der Prostata durchgefihrt werden. Auflerdem sind der PSA-Wert (pro-
stataspezifisches Antigen), die Leberenzyme und die Fet-Werte im Se-
rum zu bestimmen.

Bei Patienten, die langerfristig Cortison erhalten haben, sollte dies nur
sehr langsam reduziert werden, um der Nebenniere geniigend Zeit
zur Regeneration zu geben. Unter Stressbedingungen kann eine zu-
satzliche Cortison-Gabe erforderlich sein. Es besteht zudem die Mag-
lichkeit, die Funktionsachse ,Hypophyse (Hirnanhangdrise) — Neben-
nierenrinde” zu festen.
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M) PROBLEME DER NIEREN UND DER HARNWEGE

Uber die Spatfolgen der allogenen Stammzelltransplantation auf die
Nierenfunktion ist nur wenig bekannt. Einschrankungen der Nieren-
funktion sind meist Folge der Therapie. Eine Fille an Medikamenten,
sei es im Rahmen der Tumorbehandlung, der Konditionierung, der
Infektionsvorbeugung und -behandlung oder der Immunsuppression,
sind verbunden mit Einschrénkungen der Nierenfunktion. Dariber
hinaus haben manche Grunderkrankungen, wie z.B. das Multiple
Myelom (Plasmozytom), héufig Auswirkungen auf die Nierenfunktion.
Eine Ganzkérperbestrahlung kann auch noch langere Zeit nach der
Stammzelltransplantation zu einer Nierenentzindung fuhren.

Bei Patienten mit einer blutigen Harnblasenentzindung (hémorrhagi-
sche Zystitis), besteht die Gefahr, dass die Blase ihre Elastizitat und
Dehnungsfahigkeit verliert.

EMPFEHLUNGEN:

Bei jeder klinischen Untersuchung sollte der Blutdruck gemessen wer-
den. Ein erhdhter Blutdruck sollte konsequent behandelt werden.

Die Nierenfunktion sollte 6 und 12 Monate nach der Stammzelltrans-
plantation und im weiteren Verlauf jghrlich Gberprift werden, zumin-
dest bei denjenigen Patienten, die nach der Behandlung eine Ein-
schrankung der Nierenfunktion hatten. Die Untersuchung sollte eine
Bestimmung des Eiweif’gehaltes im Urin und eine Bestimmung des
Serum-Harnstoffs und -Kreatinins beinhalten.

Eine Ultraschalluntersuchung sollte bei Patienten mit Nierenfunktions-
storungen durchgefihrt werden, um eine Harnabflussstérung auszu-
schlieBen. Eine Nierenbiopsie kann in bestimmten Féllen diagnostisch
sinnvoll sein.
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N) PROBLEME DER BLUTGEFASSE

GefaBkomplikationen sind nach einer allogenen Stammzelltransplantati-
on eher selten. Es sind zwar die verschiedensten GefaBkomplikationen,
wie Thrombosen oder Durchblutungsstérungen des Hirns oder Herzens,
beschrieben worden. Ob diese Komplikationen aber haufiger sind als
bei vergleichbaren nicht transplantierten Personen ist unklar.

EMPFEHLUNGEN:

Eine Untersuchung des Herz-Kreislauf-Systems sollte Teil der Nachsor-
geuntersuchungen sein. Patienten, die eine Thrombose erlitten haben,
sollten darauthin untersucht werden, ob sie ein generell erhohtes
Thrombose-Risiko haben.

O-1) PROBLEME DES ZENTRALEN NERVENSYSTEMS

Unter dem zentralen Nervensystem (ZNS) versteht man das Gehirn
und das Rickenmark, wohingegen die Nerven im tbrigen Kérper
dem peripheren Nervensystem zugerechnet werden. Schaden am zen-
tralen Nervensystem kénnen im Einzelfall gravierend sein, sind aber
selten und werden deswegen hier nicht weiter besprochen.

Haufig sind allerdings kognitive Probleme, wie Gedachtnis-, Wort-
fluss- und Aufmerksamkeitsstorungen, unter denen fast 20% der Pati-
enten leiden. Leichtgradige, aber relevante kognitive Stérungen sind
mit den Ublichen Untersuchungstechniken oft schwer aufzudecken.
Zum Glick bessern sich in leichteren Fallen die kognitiven Einschrén-
kungen auch mit der Besserung der korperlichen Fitness und des All-
gemeinzustandes. Ansonsten ist ein gezieltes neuropsychologisches
Training hilfreich. Hierzu kann man sich an Psychologen oder Ergo-
therapeuten wenden.
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0-2 PROBLEME DES PERIPHEREN NERVENSYSTEMS

Eine Polyneuropathie nach einer allogenen Transplantation ist nicht
selten. Die Betroffenen leiden unter Taubheitsgefihlen, Missempfin-
dungen, wie Ameisenlaufen, stechenden Schmerzen, Brennen, ge-
stértem Temperaturempfinden oder auch einer Uberempfindlichkeit
gegeniber Berihrungen. Die Beschwerden betreffen besonders
Hande und Fifle. Auch Muskelkrémpfe kénnen eine Folge von peri-
pheren Nervenschaden sein. Medikamente im Rahmen der Hochdo-
sistherapie oder eine langfristige Inmunsuppression bei chronischer
GvHD kénnen eine PNP verursachen.

EMPFEHLUNGEN:

Alle Patienten sollten 1 Jahr nach der allogenen Stammzelltransplan-
tation daraufhin untersucht werden, ob neurologische Funktionssto-
rungen vorliegen. Weitere Kontrollen sollten jahrlich stattfinden. Be-
sonders sollte auf solche Patienten geachtet werden, die Uber eine
Uberdurchschnittlich lange Zeit immunsuppressiv, z.B. mit Ciclosporin
oder Tacrolimus, behandelt wurden. Weitere Risikofaktoren sind eine
Ganzkérperbestrahlung, eine Hirnbestrahlung oder eine intrathekale
Chemotherapie, bei der die Verabreichung direkt in das Hirnwasser
erfolgt. Bei Auffalligkeiten sollten sich Spezialuntersuchungen an-
schlieflen.

Die Behandlung der peripheren Neuropathie umfasst verschiedene
Ansatze, hierzu gehéren Physio- und Ergotherapie, physikalische Me-
thoden und Medikamente.
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P) ZWEITTUMORE

Das Risiko nach einer allogenen Stammzelltransplantation erneut an
einem Tumor zu erkranken, ist im Vergleich zu einer gesunden, nicht
transplantierten Person etwa um das 2-3fache erhéht. Es kann prak-
tisch das gesamte Spektrum an Tumorerkrankungen auftreten.

Risikofaktoren sind eine Ganzkérperbestrahlung, die Dauer und In-
tensitdt der immunsuppressiven Behandlung sowie eine cGvHD. Das
Risiko fur Leukémien und Lymphome ist vor allem innerhalb der ersten
7 Jahre nach der Transplantation erhdht, wahrend das Risiko fir einen
sog. ,soliden” Tumor, d.h. eines umschriebenen Organs, Gber einen
Zeitraum von 10 Jahren und mehr erhoht ist.

Selten kommt es zu einer sog. ,posttransplantaren lymphoproliferati-
ven Erkrankung” (PTLD). Hinweise auf eine PTLD sind Fieber, Lymph-
knotenschwellungen, Gewichtsverlust und Blutbildverdnderungen. Eine
Rolle bei der PTLD spielt das Epstein-Barr-Virus (EBV), das sich meist
nachweisen lasst.

Eine Bestrahlung und Medikamente, die die Lichtempfindlichkeit der
Haut steigern, erhdhen das Risiko von Hauttumoren. Solche Medika-
mente werden haufig in Zusammenhang mit einer allogenen Stamm-
zelltransplantation gegeben.
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EMPFEHLUNGEN:

Alle Patienten sollten Uber das erhdhte Risiko einer Zweittumorerkran-
kung aufgeklart und zu Selbstuntersuchungen angeleitet werden. Dies
betrifft insbesondere die Selbstuntersuchung der Haut und der Brust.
Verhaltensweisen, die bekanntermafBen das Krebsrisiko erhohen, soll-
ten unterlassen werden. Dazu gehéren insbesondere das Rauchen
und das Sonnenbaden.

Jahrlich sollten Friherkennungsuntersuchungen durchgefihrt werden.
Dabei sollte insbesondere auf Hinweise fir Zweittumore geachtet wer-
den. Einige Experten empfehlen, dass Patientinnen, die stammzelltrans-
plantiert wurden, bereits vor dem 40. Lebensjahr mit der Mammogra-
fie-Friherkennung beginnen.

WEITERE FRUHERKENNUNGS- UND KONTROLLUNTERSUCHUNGEN
SOWIE ALLGEMEINE EMPFEHLUNGEN

Neben transplantationsspezifischen Erkrankungen und Komplikationen
besteht ein erhohtes Risiko, an Stérungen zu erkranken, die auch in
der Allgemeinbevélkerung verbreitet sind.

Hoher Blutdruck (arterielle Hypertonie): Wenn bei den regelmafligen
Nachsorgeuntersuchungen erhdhte Blutdruck-Werte auffallen, sind als
nichtmedikamentése Mafnahmen eine Einschrankung der Kochsalz-
zufuhr, eine Reduktion von Ubergewicht, eine Einschrénkung des Alko-
holkonsums sowie vermehrte kérperliche Betatigung empfehlenswert.

Hypercholesterindmie: Bei Mannern ab dem 35. und bei Frauen ab
dem 45. Lebensjahr sollte alle 5 Jahre eine Cholesterinbestimmung
durchgefihrt werden (Gesamt- und HDL-Cholesterin). Bei Rauchern,
Diabetikern oder Patienten, in deren Familienvorgeschichte Herzer-
krankungen vorkommen, sollte bereits ab dem 20. Lebensjahr das Se-
rum-Cholesterin Gberwacht werden.
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Dickdarm- und Enddarmkrebs: Falls keine Besonderheiten in der Fa-
miliengeschichte vorliegen, sollten ab dem 50. Lebensjahr Friherken-
nungsuntersuchungen durchgefihrt werden.

Diabetes mellitus: Beim Vorliegen eines hohen Blutdrucks, einer Hy-
percholesterinamie oder bei einem Alter Uber 45 sollte alle 3 Jahre
geprift werden, ob ein Diabetes mellitus vorliegt.

Depressionen: Zwei einfache Fragen zur Stimmung bzw. Unlust liefern
wichtige Informationen:

- Haben Sie sich in den letzten 2 Wochen niedergeschlagen
oder hoffnungslos gefihlt?

- Hatten Sie in den letzten 2 Wochen wenig Interesse
oder keine Freude daran, etwas zu tun?

Sollten diese Fragen mit ,Ja” beantwortet werden, stellt dies einen
Hinweis auf eine bestehende Depression dar, genigt aber keinesfalls,
um die Diagnose einer Depression zu stellen. Es ist nicht festgelegt,
wie haufig man die psychische Situation erfragen sollte. Eine Befra-
gung alle 6-12 Monate erscheint verninftig.

Sexvell ibertragbare Erkrankungen: Zur Vorbeugung sexuell Ubertrag-
barer Erkrankungen sollte eine Beratung erfolgen. Eine Untersuchung
auf Chlamydien wird allen sexuell aktiven Frauen, die jinger als 25
Jahre sind, empfohlen. Damit kénnen entzindliche Erkrankungen des
kleinen Beckens verhindert werden.

Prostatakrebs: Ab dem 45. Lebensjahr sollte einmal im Jahr die Pros-
tata abgetastet werden. Einen allgemeinen Konsens zur Bestimmung
des PSA (prostataspezifisches Antigen) gibt es bisher nicht.
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Brustkrebs: Ab dem 40. Lebensjahr sollten Betroffene mit ihrem Frau-
enarzt Uber die Durchfihrung einer Mammografiefriherkennung spre-
chen. Bei Frauen nach einer Ganzkérperbestrahlung kann bereits fri-
her mit dieser Friherkennungsuntersuchung begonnen werden.

Gebdrmutterhalskrebs: Abstriche sollten ab dem 20. Lebensjahr jahr-
lich durchgefihrt werden, bei sexuell aktiven Frauen auch friher.

Alternativmedizinische Behandlungsmethoden: Alternativmedizinische
Behandlungsmethoden kénnen Wechselwirkungen mit den verordne-
ten Medikamenten haben. Patienten sollten vor der Anwendung sol-
cher Methoden oder anderer nicht-verschreibungspflichtiger Medika-
mente mit ihren Arzten sprechen.

Allgemeine Empfehlungen zur gesunden Lebensfihrung:

- Gesund und abwechslungsreich essen

- Normalgewicht halten

- Taglich 20-30 Minuten kérperliche Aktivitat
- Wenig Alkohol

- Nicht rauchen

- Keine Drogen

3. Infektionsrisiken, Infektionsvermeidung

und Impfempfehlungen
Andreas Mumm
A) VORBEMERKUNGEN
2010 hat die fir Deutschland maf3igebliche Kommission fir Kranken-

haushygiene und Infektionsprévention beim Robert-Koch-Institut (RKI)
Empfehlungen fir die Anforderungen an die Hygiene bei der medi-
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zinischen Versorgung von immunsupprimierten Patienten verdffentlicht
(Bundesgesundheitsbl. 2010 53:357-388). Das Kapitel 5 dieser Empfeh-
lungen beschaftigt sich mit den Infektionsrisiken im hauslichen Umfeld.
Diese Empfehlungen spiegeln den aktuellen Wissensstand und sind am
ehesten geeignet, einen maglichst breiten Konsens zu finden. Auch wir
orientieren uns an diesen Empfehlungen. Nach einer allogenen Stamm.-
zelltransplantation mussen sich der Empfénger und die transplantierten
Immun- und Vorlauferzellen erst aneinander gewdhnen. Man geht da-
von aus, dass in den ersten 1-2 Jahren nach einer allogenen Trans-
plantation eine Schwachung des Immunsystems vorliegt. Das Ausmaf3
dieser Imnmunschwdache ist individuell unterschiedlich. Wie ausgepragt
die Immunschwdche in den spateren Monaten ist, hangt davon ab, ob
noch Medikamente eingenommen werden, die die Funktion des Immun-
systems hemmen (siehe Kapitel 2), und ob eventuell eine chronische
Graft versus Host Disease (cGvHD) besteht. In beiden Fdllen, also unter
der Einnahme von Immunsuppressiva oder bei Vorliegen einer cGvHD,
ist von einer Abwehrschwdche auszugehen. Aber auch, wenn keine
Immunsuppressiva genommen werden und keine cGvHD besteht, geht
man von einer, wenn auch geringeren, Abwehrschwdche aus. Der Pa-
tient sollte von Zeit zu Zeit mit seinen nachbetreuenden Arzten bespre-
chen, wie seine Immunabwehr einzuschétzen ist. Wenn Vorsichtsmaf3-
nahmen getroffen und Verhaltensempfehlungen eingehalten werden,
kann der Patient seinen Alltag durchaus aktiv leben und die notwendi-
gen Einschrénkungen halten sich in ertraglichen Grenzen. Ziel ist eine
ungestorte Gesundung und Normalisierung des Alltagslebens durch die
Vermeidung von Komplikationen. Die folgenden Empfehlungen wollen
Ratschlage und Wissen vermitteln und einer méglichen Verunsicherung
und Angsten entgegenwirken.

Auf viele Fragen und Probleme, die sich im Alltag ergeben, gibt es kei-
ne eindeutig richtige Antwort, sondern die Fragen missen nach bes-
tem Wissen und Gewissen beantwortet werden. Jeder muss letztlich
fir sich selber entscheiden, welche Risiken er bereit ist einzugehen.
Voraussetzung ist aber, dass der Patient in der Lage ist, Risiken im
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Alltag hinreichend genau einzuschétzen. Die nachbetreuenden Arzte
sind dabei die wichtigsten Gesprachspartner, da sie sich mit diesen
Problemen in der Regel intensiv auseinandergesetzt haben.

Die Kommission fir Krankenhaushygiene und Infektionsprévention beim
Robert-Koch-Institut (RKI) unterscheidet 3 Risikogruppen (hier gekirzt):

Risikogruppe 1 (mittelschwere Immunsuppression/-defizienz)

- Granulozytopenie, d.h. weniger als 500 Granulozyten pro pl Gber
weniger als 10 Tage bzw. weniger als 1000 Leukozyten pro pl
Uber weniger als 10 Tage

- Weniger als 250 T-Helferzellen pro pl (CD4 positive Lymphozyten)

Risikogruppe 2 (schwere Immunsuppression/-defizienz)

- Granulozytopenie, d.h. weniger als 500 Granulozyten pro pl Gber
mehr als 10 Tage bzw. weniger als 1000 Leukozyten pro pl Gber
mehr als 10 Tage

- Allogene Stammzelltransplantation bis 6 Monate nach Abschluss
der intensiven Therapiephase (wichtig: Ausmaf3 der GvHD und der
medikamentdsen Immunsuppression)

Risikogruppe 3 (sehr schwere Immunsuppression/-defizienz)
- Allogene Stammzelltransplantation in der intensiven Therapiephase
- Schwere GvHD unter intensiver Imnmunsuppression

Die vorliegende Broschire wendet sich in erster Linie an Patienten der
Risikogruppen 1 und 2.

Im Folgenden mdchten wir einige allgemeine Empfehlungen zur Ver-
meidung keimbedingter Erkrankungen geben. Keimbedingte Erkran-
kungen sind Infektionen durch Bakterien, Viren, Pilze oder andere Ein-
zeller und Parasiten.

Es gibt zwei Wege, die nach einer allogenen Transplantation zu einer
Infektion fihren kénnen. Zum einen kénnen Keime, die vielleicht schon
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seit vielen Jahren im Kdrper leben, unter einer Immunschwache zu
einer Infektionskrankheit filhren, und zum anderen besteht das Risiko,
sich durch Keime, mit denen der Kérper von auf3en in Kontakt kommt,
eine Infektion zuzuziehen. Krankheitserreger, mit denen der Patient
vielleicht schon als Kind Kontakt hatte, ohne zu erkranken, kdnnen
in Zeiten einer Abwehrschwéche durchaus zu einer Erkrankung fih-
ren. Zu diesen weit verbreiteten und nur in speziellen Féllen zu Er-
krankungen fihrenden Erregern gehéren Pneumocystis jiroveci/carinii,
Toxoplasma gondii und Mycobacterium tuberculosis. Im Rahmen der
Vorbereitung auf die Transplantation werden serologisch-immunologi-
sche Untersuchungen durchgefihrt, um zu klaren, ob der Patient in
der Vergangenheit mit bestimmten Erregern Kontakt hatte. Gefahndet
wird u.a. nach friherem Kontakt mit Cytomegalieviren (CMV), Hepa-
titis- und Epstein-Barr-Viren. Zur Vorbeugung oder Verhinderung von
Infektionen durch diese Erreger werden regelmafige korperliche Un-
tersuchungen und spezielle Laborkontrollen durchgefihrt. Wichtig ist,
dass der Patient mit dem betreuenden Transplantationszentrum rasch
Kontakt aufnimmt, wenn er Hautrdtungen oder Infekizeichen wie eine
Temperaturerhohung Uber 38°C, Husten oder Durchfdlle bemerkt.

Gegen einige Erkrankungen werden vorbeugende Medikamente ver-
ordnet wie z.B. Cotrimoxazol gegen eine Pneumocystis jiroveci/carinii
bedingte Lungenentzindung oder auch Antituberkulosemittel, wenn
eine entsprechende Vorgeschichte besteht. In anderen Féllen, wie z.B.
einer Cytomegalievirusinfektion, werden empfindliche Laboruntersu-
chungen durchgefihrt, die schon sehr frihzeitig, also vor Ausbruch
einer Erkrankung, eine Aktivierung des Virus zeigen. Ist dies der Fall,
wird eine Therapie eingeleitet, die das Auftreten der sonst damit ver-
bundenen Erkrankung verhindern kann. Wie lange vorbeugende Frih-
erkennungsuntersuchungen und vorbeugende Medikamente notwen-
dig sind, héngt davon ab, ob Immunsuppressiva gegeben werden
oder cGvHD besteht. Zur Beantwortung dieser Frage kann eine Unter-
suchung der T-Helferzellen, einer speziellen Unterart der Lymphozyten,
hilfreich sein.
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Zu einem Problem geworden sind in den letzten Jahren multiresisten-
te Erreger wie VRE, MRSA und ESBL und MRGN (hinter diesen Ab-
kirzungen verbergen sich schwierige Worte: Vancomycin-resistente
Enterokokken, Methicillin-resistenter Staphylokokkus aureus, Extended
Spectrum-Beta-Lactamasen bildende Bakterien und Multiresistente
gramnegative Erreger). ,Multiresistente Erreger” bedeutet, dass diese
Keime gegen viele der Gblichen Antibiotika Resistenzen entwickelt ha-
ben und nur noch Reserveantibiotika wirksam sind. Nur wenn diese
sparsam eingesetzt werden, kann verhindert werden, dass sich auch
gegen die Reserveantibiotika in kurzer Zeit wieder Resistenzen entwi-
ckeln. Nicht selten sind Patienten nach einer Transplantation mit diesen
Keimen besiedelt. Diese Keime sind nicht ansteckender als die entspre-
chenden Keime, die keine Resistenz zeigen. Die meisten Antibiotika
sind aber bei ihnen unwirksam, sodass sie mit ,Reserveantibiotika”
behandelt werden missen. Multiresistente Erreger sind ein grof3es Pro-
blem fir Kliniken, Ambulanzen und Praxen, da hier die Gefahr be-
sonders grof} ist, dass diese Keime von dort weiterverbreitet werden.
Sollte der Patient Trager eines solchen Keimes sein, so sollte er bei Kli-
nik-, Ambulanz- oder Praxisbesuchen auf diesen Befund aufmerksam
machen. Fir die Angehdrigen zu Hause besteht kein erhchtes Infek-
tionsrisiko. Im Gegensatz zur Klinik sind zu Hause keine besonderen
HygienemafBBnahmen erforderlich.

Nachdem die Gefahr von Keimen besprochen wurde, die bereits
seit Langem im eigenen Karper leben, soll im Folgenden auf die An-
steckungsgefahr durch andere Menschen und die Umgebung einge-
gangen werden. In speziellen Kapiteln werden spater dann einzelne
Lebensbereiche wie die Wohnungseinrichtung, das Reisen oder die
Erndhrung genaver unter die Lupe genommen.

Wichtig sind zwei Ansteckungswege: die Hande und die Luft (beson-
ders der Atem anderer Menschen.)
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Vor dem Essen ist grindliches Waschen der Hande mit Seife und viel
Wasser wichtig. Die Handgelenke und angrenzenden Abschnitte der
Unterarme sollten ins Handewaschen mit einbezogen werden. Zum
Abtrocknen sollte Papier oder ein sauberes Handtuch benutzt werden.

Wichtig ist das Handewaschen insbesondere:

- vor der Essensvorbereitung und dem Essen

- nach der Rickkehr nach Hause

- nach Gartenarbeit oder Kontakt mit Pflanzen oder Schmutz

- nach Kontakt mit Tieren

- nach Berihrung von Dingen, die mdglicherweise Kontakt mit
menschlichen oder tierischen Ausscheidungen hatten

- nach dem Wechseln von Windeln

- vor und nach der Berihrung von Wunden

Der andere Ansteckungsweg neben den Hénden ist der enge Kon-
takt mit Menschen, die gerade unter Husten, Schnupfen, Grippe oder
anderen Krankheiten leiden, die auf dem Luftwege Ubertragen wer-
den kdnnen. Der Patient sollte sich fernhalten von Menschen, die of-
fensichtlich an solchen Infekten leiden. Nicht immer ist dies mdglich.
Sind Familienmitglieder, Mitbewohner oder Freunde betroffen, sollten
diese einen Mundschutz tragen. Der Mundschutz bietet dabei keine
sichere Gewahr dafir, dass keine Erkrankungen tGbertragen werden,
er reduziert jedoch durch das Auffangen grofierer Speicheltropfchen
das Infektionsrisiko. Alternativ kann aber auch der Transplantierte den
Mundschutz tragen. Er sollte Orte und RGume mit engem Kontakt zu
anderen Menschen meiden, in denen nicht die Mdglichkeit gegeben
ist, ggf. ausreichenden Abstand zu halten. Hierzu gehéren alle vollen
Geschafte, Warteschlangen an Einkaufskassen, Aufzige, tberfillte of-
fentliche Verkehrsmittel sowie Kultur- und Unterhaltungsveranstaltungen
mit vielen Teilnehmern.
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B) ZU HAUSE — DER WOHNRAUM UND DIE EINRICHTUNG

Welche Vorbereitungen sind vor der Entlassung aus dem Transplan-
tationszentrum zu Hause zu treffen2 Die Meinungen der deutschen
Transplantationszentren hierzu sind nicht ganz einheitlich.

Gefahrlich sind alle Renovierungs- und Umbauarbeiten wegen einer
starken Erhdhung der Luftkonzentration mit Schimmelpilzsporen (As-
pergillen), die vom Patienten eingeatmet werden kénnen. Solche Ar-
beiten miUssen abgeschlossen sein, bevor der Patient nach Hause zu-
rickkehrt. Sinnvoll ist eine grindliche Reinigung der Wohnung, wobei
dies aus medizinischen Grinden anderen Uberlassen werden muss.
Eine solche Grundreinigung umfasst Béden, Teppiche, Gardinen, Pols-
ter und andere Mdbel, nicht zu vergessen die Heizkérper. Ob Teppi-
che entfernt werden missen, hangt vom Alter, Verschmutzungsgrad
und den Empfehlungen des transplantierenden Zentrums ab. Bei der
regelméBigen Wohnungsreinigung ist zu beachten, dass Staubsauger
erhebliche Keimmengen in die Luft abgeben kénnen. Empfehlenswert
sind deswegen Staubsauger mit wirkungsvollen Filtersystemen, wie sie
z.B. fir Allergiker geeignet sind. Steht ein solcher Staubsauger nicht
zur Verfigung, empfiehlt sich zumindest ein sehr haufiger Wechsel
des Staubsaugerbeutels. Gute Hinweise zur Staubrickhaltefahigkeit
von Staubsaugern findet man in den Tests der Stiftung Warentest. Ein
glatter Boden ist nur dann hygienisch gut bzw. besser als ein Teppich,
wenn er auch regelmdBig gereinigt wird. Es werden sonst immer wie-
der Staubteile und Keime aufgewirbelt. Auch Kopfkissen und Uber-
decken sollte man sich einmal kritisch anschauen. Wie alt sind sie?
Wonmit sind sie gefillt2 Lassen sie sich reinigen2 Wann wurden sie
zuletzt gereinigt? Am unbedenklichsten sind sicher Fillungen, die fur
Allergiker geeignet sind. Dies bedeutet aber nicht, dass in jedem Falle
neues Bettzeug angeschafft werden muss.

Zur Gefdhrdung von Immunsupprimierten durch Pflanzen gibt es noch
kein verlassliches wissenschaftliches Urteil. Sicher ist aber, dass in der
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Blumenerde und auf den Pflanzen vermehrt Pilze und Pilzsporen zu fin-
den sind. Deswegen sind in Krankenzimmern Topfpflanzen verboten.
Die Empfehlungen der Transplantationszentren fir zu Hause sind nicht
ganz einheitlich. Entweder werden Pflanzen ganz aus der Wohnung
verbannt oder sie werden bei Einhaltung bestimmter Regeln in der Woh-
nung geduldet. Die Pflege der Pflanzen sollten dann andere, nicht Im-
munsupprimierte, Ubernehmen. Ist dies nicht maglich, ist das Tragen von
Einmalhandschuhen aus Latex und eines Mundschutzes zu empfehlen.

Bad und Toilette sollen sauber sein. Verwendet werden handelsib-
liche Haushaltsreiniger. Sie sollten ein Handedesinfektionsmittel zu
Hause haben. Ob Sie in Bad, WC und Kiiche auch Flachendesinfekti-
onsmittel benutzen sollten, stimmen Sie am besten mit lhrem Transplan-
tationszentrum ab. Zum einen gehen die Meinungen hier auseinander,
zum anderen hangt es von der individuellen Infektionsgefahrdung ab.

Die Putzlappen sollten nicht langer als einen Tag in Gebrauch sein;
besser werden Einmal-Lappen bzw. Papierticher verwendet. An Was-
serhahnen und Duschképfen befinden sich Siebe und Perlatoren. Die-
se sollte man durch neue ersetzen oder regelmaBig mit Essig, Kalkls-
ser und kochendem Wasser reinigen.

Die Kichenhygiene wird im Kapitel ,Erndhrungsempfehlungen” (siehe
auch S. 81) besprochen.

C) HAUSTIERE

Zur Frage, ob Haustiere in der Wohnung bleiben . /
dirfen, wenn der Patient aus dem Transplanta- /7| / .,
tionszentrum oder der Rehabilitationsklinik ent- ) & B
lassen wird, vertreten die deutschen Zentren un- P | '.

terschiedliche Ansichten. Die hier gemachten N \
Empfehlungen sind eher liberal. Klar ist, o\

dass das Infektionsrisiko am geringsten =
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ist, wenn die Haustiere — zumindest zeitweilig — ausquartiert werden.
Haustiere missen nicht in jedem Fall auBer Haus gegeben werden,
doch sollte der Kontakt zu den Tieren auf ein Minimum reduziert wer-
den. Besondere Aufmerksamkeit gilt der Gesundheit der Tiere. Bereits
bei ersten Erkrankungszeichen sollte ein Tierarzt aufgesucht werden.
Dies gilt insbesondere, wenn die Haustiere Durchfall bekommen. Hier
kommen als Erreger Gardia, Salmonellen, Campylobacter und Cryp-
tosporidien infrage.

Industriell hergestelltes Tierfutter guter Qualitat ist hygienisch unbe-
denklich. Werden auch Eier, Gefligel oder Fleisch verfittert, so mus-
sen diese gut durchhitzt bzw. gekocht werden. Katzen sollten im Haus
bzw. der Wohnung gehalten werden. Haustiere sollten nicht aufBer
Haus jagen oder Kontakt zum Stuhl anderer Tiere haben. Sie sollten
kein verschmutztes Wasser trinken (Toxoplasmose wird iber Katzenkot
Ubertragen).

Nach Tierkontakt oder Berihrung von Decken, Polstern und anderem,
was die Tiere berGhrt haben, missen wieder grindlich die Hande ge-
waschen werden, bevor sie in Kontakt mit Lebensmitteln, Mund oder an-
deren Schleimhduten kommen. In diesem Punkt darf man nicht nachlds-
sig werden, sonst sollte man lieber die Haustiere abgeben. Katzenklos,
Kafige und Aquarien sollten nicht in Rdumen stehen, in denen gegessen
oder das Essen zubereitet wird. Sie dirfen auch nicht von Patienten
gereinigt werden. Dies muss jemand anderem Uberlassen werden, des-
sen Immunsystem nicht geschwacht ist. Derjenige muss sich danach gut
die Hande waschen, um mégliche Keime nicht weiter zu tragen. Gibt
es niemanden, der diese Reinigungsarbeiten Gbernehmen kann, und
kénnen oder sollen die Tiere nicht in Pflege gegeben werden, so soll-
ten bei Reinigungsarbeiten Einmalhandschuhe aus Latex und ein Mund-
schutz getragen werden (zusatzliches Handewaschen nicht vergessen).
Gemieden werden sollte der Kontakt zu Reptilien, wie Schlangen oder
Schildkréten. Auch die Risiken, die von anderen exotischen Tieren aus-
gehen, sind nicht zu unterschatzen. Gemieden werden sollte auch der
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Kontakt zu Enten und Hishnern, die héufig Ubertrager von Salmonellen
und Campylobacter sind. Vogelkot enthdlt oft krankmachende Keime.
Solange man immunsupprimiert ist, sollten keine neuen Haustiere aufge-
nommen werden. Insbesondere von jungen oder zugelaufenen Tieren
gehen spezielle Infektionsrisiken aus.

D) BESUCHEN — BESUCHT WERDEN

Wieder zu Hause, in der gewohnten Umgebung, ist der Transplan-
tierte der Normalitat, dem Alltag, wieder ein Stick naher gerick.
Mancher sucht zu Hause zundchst noch Ruhe und Zuriickgezogenheit,
andere sind froh, wieder ein geselligeres Leben fihren zu kdnnen.

Man sollte darauf achten, wie viel Trubel und Kontakt einem wirklich
gut tut und das rechte MaB fir sich finden.

Wenn man besucht wird, sind grundsaizlich keine anderen Hygiene-
regeln einzuhalten als auch sonst im Alltag. Die wichtigsten Infekti-
onswege sind die Hande und die Atemluft. Solange man immunsup-
pressiv behandelt wird oder die nachbetreuenden Arzte einen noch
fir abwehrgeschwacht halten, sollten Freunde und Verwandte nur
Besuche abstatten, wenn diese gesund sind. Wer einen Infekt hat -
auch Kinder - sollte den Transplantierten erst besuchen, wenn der In-
fekt abgeklungen ist. Sollte doch jemand mit einem Infekt der oberen
Luftwege in die Wohnung kommen missen, so sollte derjenige einen
Mundschutz benutzen. Wenn der Transplantierte den Mundschutz an-
legt, so ist das nur die zweitbeste Losung.

Mit mehr Problemen ist der Transplantierte konfrontiert, wenn er
selbst einen Besuch abstatten will. Dies illustriert folgendes Szena-
rio, bei dem so gut wie alles falsch lauft, was falsch laufen kann:
Die Raumlichkeiten am Ort des geplanten Besuchs sind ungeeignet.
Dort werden gerade groBere Umbauarbeiten vorgenommen, und
der Hund des Hauses hat Durchfall. Um dem Transplantierten eine



48 Infektionsrisiken, Infektionsvermeidung und Impfempfehlungen

besondere Freude zu bereiten, hat der Gastgeber 20 weitere Gaste
in seine 50 gm grof3e Wohnung eingeladen; gereicht werden Lachs-
happchen und Tatar. Wegen der besonderen Menschenfille zieht
sich der Transplantierte auf die sonnenbeschienene Terrasse zurick,
sein Sonnenschutzmittel mit hohem Schutzfaktor liegt allerdings un-
benutzt zu Hause. In diesem Falle lauft einiges schief, und es sollte
der Rickzug angetreten werden.

Vor einem Besuch aufBer Haus sollte bekannt sein, ob alle, die besucht
werden sollen, auch gesund sind. Die hauslichen Hygienegewohnhei-
ten sollten beibehalten werden — auch was das Essen betrifft.

Diese Zeilen sollen nicht angstigen, sondern den Blick scharfen fir die
Infektrisiken des Alltags. Ziel ist ein mdglichst normales Leben unter
Vermeidung besonderer Risiken.

E) SEXUALITAT

Mit zunehmender Normalisierung des Lebens nach der Transplantati-
on bekommt das Thema Sexualitat auch wieder Bedeutung. Sexualitat
ist ein normales menschliches Bedirfnis und kann Quelle von Gemein-
samkeit, Freude und Lust sein. In Zeiten schwerer Krankheit oder be-
lastender Therapien, wie z.B. einer Transplantation, ist die Libido, d.h.
die Lust auf Sexualitat, geringer ausgepragt.

Zartlichkeit mit den Menschen, mit denen man eng zusammenlebt,
und Kiissen bedeuten kein erhohtes Infektrisiko, da man mit ihnen
neben der grofen, sichtbaren Welt auch die unsichtbare Welt der
Bakterien, Viren und Pilze teilt. Diese sind in unserer Umgebung allge-
genwartig. Bei bestehenden Infekten gilt, wie gegeniber allen ande-
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ren Menschen, Abstand halten, eventuell Mundschutz tragen. Durch
Geschlechtsverkehr kénnen bestimmte Viren Gbertragen werden. Hier-
zu gehdren das Cytomegalie-Virus (CMV), das Herpes simplex-Virus
(HSV), das Humane ImmundefizienzVirus (HIV) und die Hepatitis Vi-
ren B und C. Viele Menschen tragen diese Viren in sich, ohne dass
sie zu einem Krankheitsausbruch fihren. Menschen, die langjahrig
zusammenleben, beherbergen oft die gleichen Viren. Aber auch in
langjahrigen Partnerschaften muss dies nicht immer der Fall sein. Sind
der Transplantierte und das Transplantat z.B. frei von CMV, so ware
es denkbar, dass der nicht transplantierte Partner CMV-Trager ist und
damit eine mogliche Infektquelle darstellt. Sinngemaf3 gilt dies auch
fir die anderen genannten Viren. Deswegen empfiehlt es sich, solan-
ge noch eine Immunsuppression besteht, Kondome beim Geschlechts-
verkehr zu benutzen. Mdchte man dies nicht, so gilt die Empfehlung,
dass der Nichttransplantierte, nicht immunsupprimierte Partner sich ei-
ner Virusserologie (einfache Blutuntersuchung) unterzieht. Umso mehr
gilt der Rat, ein Kondom zu benutzen, wenn man nicht in einer stabi-
len Partnerschaft lebt.

Gefragt wird auch, ob der nicht transplantierte Partner sich ir-
gendeiner Gefahr aussetzt. Dies kann verneint werden.
Wie auch sonst gilt, dass man sich die Hande grind-

lich waschen soll, nachdem sie mit Schleimhauten =N
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F) REISEN

Reisen macht (oftmals) Freude. Nach einer Transplantation, insbeson-
dere wenn das Immunsystem nicht oder noch nicht seine normale Ab-
wehrstarke erreicht hat, sind Vorsichtsmafinahmen und eine sorgfaltige
Planung erforderlich. Gereist werden kann auf unterschiedlichste Wei-
se. Das Reiseziel sollte, wenn méglich, in gemaBigteren Klimazonen
liegen. Fir all diese Situationen allgemeingiltige Empfehlungen zu
geben, ist unméglich.

Deswegen ist es sinnvoll, die Reiseplane mit dem betreuenden Trans-
plantationszentrum abzustimmen. An dieser Stelle kann nur einiges
Bedenkenswerte angesprochen werden. So gut es geht, sollten auf
Reisen die hduslichen hygienischen Standards beibehalten werden. Es
sollte also weiter Disziplin beim Handewaschen vor dem Essen bzw.
Kontakt mit den Schleimhduten gewahrt werden. Es sollte Abstand (>
2 Meter) gehalten werden von Menschen, die erkennbar einen Infekt
der Atemwege haben.

Neben Bahn und Auto kommt auch das Flugzeug als Verkehrsmittel
infrage. Die Risiken fir Inmunsupprimierte gehen dabei weniger von
dem Verkehrsmittel selber aus, als von der Tatsache, dass man sich oft
mit vielen Menschen auf engem Raum befindet und beim Essen und
Handewaschen die tblichen Hygienestandards nicht einhalten kann.

Die Qualitat und Hygiene des Essens kann unterwegs schlechter kon-
trolliert werden als zu Hause. Rohes Obst und Gemise sollten nur
gegessen werden, wenn es geschalt werden kann. Ge-
mieden werden sollten offene, frische Obst- und -
Gemusesafte. Offenes Wasser

sollte nicht getrunken und auf <
Eiswirfel sollte verzichtet wer- T
den. Unpasteurisierte Milch und
daraus hergestellte Produkte ber- =
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gen hygienische Gefahren. Alles Rohe, nicht Gekochte oder nicht
Durchgebratene ist risikoreich.

In manchen Landern ist auch beim Z&ghneputzen Vorsicht mit dem
Wasser aus der Leitung geboten.

Bei einer geplanten Fernreise sollte man sich informieren, ob fir das
Reiseziel spezielle Impfungen vorgeschrieben sind, und der eigene
Impfschutz sollte Gberprift werden. Dem Thema ,Impfungen” ist ein
eigenes Kapitel gewidmet. Eventuell sind fir das Reiseziel spezielle
vorbeugende Mafnahmen, wie z.B. eine Malaria-Prophylaxe vorge-
schrieben. Es sollte bedacht werden, dass die betreuenden Arzte sol-
che speziellen reisemedizinischen Fragen in der Regel nicht aus dem
Stegreif beantworten kénnen, sondern erst recherchieren missen. Des-
halb sollte mit den Planungen frihzeitig begonnen werden (siehe auch
Linkhinweis ,Reisemedizin”, www.crm.de, S. 110).

Die Kleidung sollte ausreichend vor der Sonne und Insektenstichen
schitzen. Ein Sonnenschutzmittel mit einem geeigneten Schutzfaktor
sollte verwendet werden und ggf. ein Mittel zum Schutz gegen Insek-
tenstiche zum Einreiben mitgenommen werden. Die prophylaktische
Einnahme von Antibiotika, z.B. um Durchfdlle zu vermeiden, ist nicht
empfehlenswert. Lasst es sich aus beruflichen oder privaten Griinden
nicht vermeiden, in Entwicklungslander zu reisen, ist es aber sinnvoll,
Antibiotika (z.B. Ciprofloxacin oder Cotrimoxazol) mitzunehmen, die
bei Auftreten von Durchfdllen genommen werden. Es sollte im Trans-
plantationszentrum nach Adressen von hdmatologischen Transplanta-
tionszentren in der Nahe des Reisezieles gefragt werden. Eine Liste
transplantierender Zentren ist zu finden unter: www.ebmt.org (Home-
page: The EBMT > Members > See the membership list). Manche
Zentren transplantieren allerdings nur autolog.

Der Vollstandigkeit halber seien an dieser Stelle die Empfehlungen
des Centers of Disease Control zu Reisen in Entwicklungslander wie-



52 Infektionsrisiken, Infektionsvermeidung und Impfempfehlungen

dergegeben. Es empfiehlt, nach einer allogenen Transplantation nicht
vor 6-12 Monaten eine solche Reise anzutreten. Von deutschen Trans-
plantationszentren wiirde zu diesem Zeitpunkt von einer solchen Reise
abgeraten. Die mit einer solchen Reise verbundenen Risiken werden
hier als zu hoch eingeschatzt, ganz abgesehen von meist fehlenden,
angemessenen Versorgungsmaoglichkeiten. Letztlich aber entscheidet
jeder fir sich selbst, welche Risiken er bereit ist, in Kauf zu nehmen.

Nachfragen bei namhaften Gesellschaften fir Reisekrankenversiche-
rungen und Reiseriickirittsversicherungen haben folgenden Sachverhalt
ergeben: Bereits vor Abreise absehbar notwendige Behandlungen im
Ausland werden von einer Reisekrankenversicherung nicht getragen.
Kommt es jedoch zu einer akuten, unerwarteten Verschlechterung bei
durchaus bekannter Vorerkrankung und Vortherapie wiirde eine Reise-
krankenversicherung die Behandlung bezahlen. Um festzustellen, ob
es sich um eine akute, nicht zu erwartende Verschlechterung handelt,
wirde sich das Versicherungsunternehmen an die behandelnden Arz-
te wenden.

Eine Reisericktrittsversicherung wiirde im Leistungsfalle zahlen, wenn
der behandelnde Arzt die geplante Reise als medizinisch vertretbar
einschatzt. Sollte der betreuende Arzt von der Reise abraten und sich
in entsprechender Weise gegeniber der Versicherung dufern, so wiir-
de diese im Falle eines Reiserucktritts nicht zahlen. Dies ist also ein
weiterer Grund, seine Reisepléne mit den betreuenden Arzten des
Transplantationszentrums abzusprechen, und es ist auch sicher sinn-
voll, wenn die Arzte ihre Empfehlung in ihren Unterlagen dokumentie-
ren. Die hier gemachten Angaben sind das Ergebnis einer Nachfrage
und sind ohne (juristische) Gewdhr. Um sicherzugehen, sollte die je-
weils individuelle Situation vor der geplanten Reise mit dem Versiche-
rungsunternehmen geklart werden.
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G) BERUFSTATIGKEIT

(sieche auch Kapitel 9 ,Sozialrechtliche Informationen”, S. 95)

Die Krankheit, die zur Stammzelltransplantation fGhrt, kommt unver-
hofft. Viele Betroffene befinden sich zu diesem Zeitpunkt in ihrer
Ausbildung oder stehen mitten im Berufsleben. Fragen, die hiermit
zusammenhdngen, treten wéhrend und nach der Transplantation erst
einmal in den Hintergrund. Mit zunehmender Besserung beginnt wie-
der die Beschaftigung mit dem zukinftigen Alltag.

Fragen werden gestellt, wie z.B.:

- Bin ich wieder kérperlich ausreichend belastbare

- Haben Denkvermégen, Konzentration und Gedéchtnis gelitten?

- Bin ich durch den Kontakt mit Kollegen oder Kunden
vermehrten Infekirisiken ausgesetzt?

- Geht von den Raumlichkeiten am Arbeitsplatz oder
den verwendeten Materialien ein Risiko aus?

- Kann ich meinen Arbeitsplatz und meine Umgebung planen und
kontrollieren oder habe ich eine Reisetatigkeit, bei der ich nur
schwer abschatzen kann, welche und wie viele Menschen ich treffe
und bei der ich mir auch die Orte nicht aussuchen kann?

Die Situationen am Ausbildungs- und Arbeitsplatz sind zu vielfaltig
als dass man allgemeingltige, feste Regeln formulieren kénnte. Im-
mer muss man aber die Frage beantworten, ob und wann man den
korperlichen und geistigen Anforderungen seiner Berufstatigkeit ge-
wachsen sein wird. Nach einer allogenen Stammzelltransplantation
besteht Ublicherweise eine zeitlich begrenzte Erwerbsminderung von
z.B. einem Jahr, wéhrend der eine Erwerbsminderungsrente bezogen
wird. Hilfreich kann es sein, sich zundchst stufenweise wieder in das
Berufsleben eingliedern zu lassen. Hierzu sind Vereinbarungen mit
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dem Arbeitgeber, dem behandelnden Arzt, der Krankenkasse oder
auch dem Rentenversicherungstrager zu treffen (siehe auch S. 98).

Einen wichtigen Themenkomplex bilden Infektionsrisiken am Arbeits-
platz. Dies beginnt mit der Frage, wie die eigene Infektabwehr einzu-
schatzen ist. Solange noch Immunsuppressiva eingenommen werden
oder eine chronische GvHD besteht, ist das Immunsystem sicher noch
geschwacht. Auch die Daver seit der Stammzelltransplantation spielt
eine Rolle. Zahl und Schwere der Infekte seit der Transplantation ge-
ben Hinweise auf den Grad der Infektgefahrdung. Eine sachgerechte
Einschatzung der Abwehrlage erhélt man am ehesten im Gespréch
mit den Arzten, die die Transplantationsnachsorge durchfihren.

Zu bericksichtigen sind auch Merkmale des Arbeitsplatzes, wie die
Art und Haufigkeit der zwischenmenschlichen Kontakte, die raumli-
chen Verhdltnisse, die Art der Stoffe und Materialien, die dort ver-
wandt oder gelagert werden. Wie sind die Staubverhdltnisse? Wie ist
das Raumklima, und wie ist es mit Kalte, Warme oder Nasse bestellt2

Die Beratung zur Aufnahme der Berufstatigkeit muss immer die indi-
viduelle gesundheitliche Situation und die Verhaltnisse am konkreten
Arbeitsplatz bericksichtigen. Welten liegen zwischen einer Birotétig-
keit in einem Einzelzimmer ohne direkten Kundenkontakt und einer
Tatigkeit in der Landwirtschaft, bei der vielleicht Tiere zu versorgen
sind. Entscheidend ist, dass man seine Tatigkeit immer einer genauen
Problemanalyse unterzieht, um mégliche Gefahrenquellen zu erken-
nen. Niemand kennt den Arbeitsplatz besser als man selbst. Zu vielen
moglichen Gefahren fehlt gesichertes Wissen, sodass die Beratung
durch Experten, das heiBt in der Regel Arzte, oft deren persénliche
Meinung und Einschatzung darstellt. Da diese sich aber intensiv mit
den Problemen einer Stammzelltransplantation und deren Folgen aus-
einandergesetzt haben, hat deren Meinung groBes Gewicht.
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Wenn man Uber seinen Arbeitsplatz grindlich nachgedacht und még-
liche Probleme analysiert hat, kann man entsprechende Vorbereitun-
gen treffen, die eine Wiederaufnahme der Berufstatigkeit oder der
Ausbildung erméglichen. Dies bedeutet einen groBen Schritt in die
Normalitat. Neben dem Broterwerb dient die Arbeit vielen auch zur
Selbstverwirklichung und Sinnerfillung.

H) UMGANG MIT ARZTEN

In Deutschland werden pro Jahr ca. 3.000 Menschen allogen trans-
plantiert. Man muss davon ausgehen, dass nur eine Minderheit der
Arzte mit den speziellen Problemen Transplantierter wirklich vertraut
ist, weswegen vor einer medizinischen Behandlung meist eine Rick-
sprache mit dem betreuenden Transplantationszentrum sinnvoll ist.

Die Nachsorge wird meist durch das transplantierende Zentrum in
Zusammenarbeit mit einem Arzt in Heimatndhe durchgefihrt. Dies
kann der Hausarzt, z.B. fir Impfungen und Blutwertkontrollen, sein
oder ein Arzt fir Onkologie und Hamatologie. Bei Unklarheiten oder
Zeichen eines Infektes ist es sinnvoll, mit dem Transplantationszentrum
telefonisch Kontakt aufzunehmen. Dabei lasst sich oft kldren, ob die
notwendige Diagnostik und Therapie heimatnah durchgefihrt werden
kann oder ob es ratsam ist, das Zentrum aufzusuchen.

Mindestens einmal im Jahr sollte der Transplantierte zu einem
Augenarzt und zu einem Zahnarzt gehen. Frauen ya
sollten sich zudem bei ihrem Frauenarzt vor- —
stellen. Geplante medizinische Eingriffe soll-

ten vorher mit dem Transplantationszentrum

abgesprochen werden. (Oft ist eine gezielte

Vorbeugung mit Antibiotika sinnvoll.)

In Arztpraxen frifft man andere kranke Men- :\
schen, die unter Umstanden an Ubertragbaren Infekti- L*’
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onen leiden. Eine Arztpraxis, besonders das Wartezimmer, ist eine
Risikozone. Transplantierte sollten deswegen bei der Vereinbarung
eines Arzttermines darauf hinweisen, dass sie immunsupprimiert und
infektionsgefdahrdet sind. Ideal ist, wenn sie sich dann bei Ankunft in
der Praxis gleich in einen Behandlungsraum setzen kénnen.

Empfehlenswert ist es, im Besitz eines aussagekraftigen Arztbriefs zu
sein, z.B. des Entlassungsbriefs nach der Transplantation. Sollte einmal
unverhofft eine medizinische Behandlung notwendig werden, kénnen
sich die Arzte schnell orientieren.

I) IMPFEMPFEHLUNGEN NACH HAMATOPOETISCHER
STAMMZELLTRANSPLANTATION

Eine Impfung dient dazu, den Geimpften vor einer ansteckenden
Krankheit zu schitzen.

Untersuchungen haben gezeigt, dass der Impfschutz nach einer al-
logenen Stammzelltransplantation Uber einen Zeitraum von 1-4 Jah-
ren zunehmend schwacher wird. Deswegen ist es sinnvoll, nach einer
Transplantation wieder fir einen ausreichenden Impfschutz zu sorgen.

Die Funktionsfahigkeit der Infektabwehr nach einer Transplantation
hangt ab von der Art der Transplantation, der Vorbehandlung (Konditi-
onierung), einer GvHD und den immunsuppressiven Medikamenten, die
gegeben werden, um eine GvHD zu verhindern oder zu behandeln.

Die Impfempfehlungen in dieser Broschiire basieren auf dem Konsens
der Deutsch-Osterreichisch-Schweizer Arbeitsgruppe GvHD'. Die Emp-
fehlungen der verschiedenen Transplantationszentren weichen haufig
von dem Konsens ab. Es ist sinnvoll, sich nach den Empfehlungen
des eigenen Transplantationszentrums zu richten. Haufig erhalten Sie
durch Ihr Zentrum eine Impfempfehlung mit der Bitte, diese durch den
Hausarzt umsetzen zu lassen.
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Die Impfungen werden als Grundimmunisierung durchgefihrt, also so
als ob es sich um eine Erstimpfung handeln wirde.

Nicht gegen alle ansteckenden Krankheiten kann man impfen, aber
doch gegen eine Reihe wichtiger Infektionskrankheiten. Geimpft wird
mit abgetdteten Erregern bzw. Bruchstiicken von abgetéteten Erregern
(,Totimpfstoff” - z.B. Tetanus, Diphtherie, Polio) oder mit lebenden,
aber abgeschwdachten Erregern (,Lebendimpfstoff” - z.B. Masern,
Mumps, Rételn), die i.d.R. keine Infekisymptome ausldsen. Von Totimpf-
stoffen geht auch bei bestehender Immunsuppression keine Gefahr
einer Infektion aus. Mdglich ist jedoch, dass der Kérper wegen der
Abschwachung des Immunsystems nur eine unzureichende Immunant-
wort zeigt, das heit zu wenig Antikdrper produziert. Dann hat die
Impfung keinen Schutzwert, hat aber auch nicht geschadet.

Impfungen werden im Allgemeinen gut vertragen. Mégliche Neben-
wirkungen bei vielen Impfstoffen kénnen sein: eine Reaktion an der
Impfstelle (Rétung, Schwellung, Schmerzen), grippedhnliche Symp-
tome oder eine Temperaturerhdhung. Eine Impfung ist sinnvoll, aber
nicht Uberlebenswichtig, weswegen auch tber seltene Komplikationen
aufgeklart werden muss. Der vorliegende Text ersetzt also nicht die
arztliche Aufklarung vor der Impfung. Man sollte bedenken, dass die
Risiken des Nichtgeimpftseins fast immer groBer sind als die Risiken
der Impfung. Impfungen mit Tot-/Toxoid-Impfstoffen beginnen in der
Regel 6 Monate nach der allogenen Stammzelltransplantation. Mit
den empfohlenen Tot-/Toxoid-Impfstoffen kann ein Impferfolg auch bei

'(Hilgendorf I, et al. Cell transplant Vaccination of allogeneic haematopoietic stem cell
transplant recipients: Report from the International Consensus Conference on Clinical
Practice in chronicGVHD. Vaccine, 2011, S. 2825.) Eingang in diesen Konsens fanden die
Impfempfehlungen der EBMT (European Blood and Marrow Transplantation Group) und
der CDC (Centers for Disease Control and Prevention). Der Konsens wurde erarbeitet unter
der Schirmherrschaft der Deutschen Arbeitsgemeinschaft fiir Knochenmark- und Blutstamm-
zelltransplantation (DAG-KBT), der Deutschen Ges. fir Hamatologie und Med. Onkologie
(DGHO), der Osterreichischen Arbeitsgruppe fir Stammzelltransplantation der OGHO, der
Schweizer Blutstammzelltransplantationsgruppe (SBST), der Deutsch-Osterreichischen Ar-
beitsgemeinschaft padiatrische Knochenmark- und Blutstammzelltransplantation.
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bestehender GvHD unter Immunsuppression erreicht werden. Bei Er-
wachsenen kann eine Verschiebung des Impfbeginns um maximal 3
Monate erfolgen, wenn eine kurzfristige Verbesserung des Immunsta-
tus erwartet wird. Die Grippeimpfung (Influenza) kann in besonderen
Risiko-Situationen ab 4 Monaten nach Transplantation sinnvoll sein.
Zur Kontrolle des Impferfolges unter Immunsuppression ist eine serolo-
gische Kontrolle der Antikérpertiter sinnvoll.

Durch die Impfung hat das Immunsystem die Chance, den Erreger ken-
nenzulernen und Antikorper (Ak), d.h. Abwehreiweifle, zu entwickeln
ohne dass der Kérper die Infektion durchmachen muss. Die Antikérper
kann man im Blut messen; man spricht von der Bestimmung der Anti-
kérpertiter. Wird ein Mensch mit dem wirklichen Erreger konfrontiert,
ist er bereits gut vorbereitet und kann mithilfe seiner Antikdrper den
Erreger sofort bekampfen, bevor die Erkrankung ausbricht, und der
Geimpfte bleibt gesund.

TOTIMPFUNGEN

Gegen Diphtherie, Tetanus, Keuchhusten (Pertussis) - diese drei Impfun-
gen werden mit ,DTaP” abgekirzt, Kinderldhmung (Poliomyelitis ,IPV*)
und Haemophilus Influenza B (,Hib") sollte 6 Monate nach der Trans-
plantation geimpft werden. Zwei Wiederholungsimpfungen folgen je-
weils nach weiteren 4 Wochen und eine Auffrischung 18 Monate nach
der Transplantation. Aufgrund des besseren Impferfolges sowie des
Fehlens eines Einzelimpfstoffs gegen Keuchhusten- und Haemophilus in-
fluenza B fur Erwachsene werden Kombinationsimpfstoffe mit einem ho-
heren Diphtherie- und Pertussisantigengehalt (sog. Sauglingsimpfstoffe,
z.B. Pentavac® oder Infanrix hexa) eingesetzt. Diese Impfstoffe werden
von allogen Transplantierten in der Regel gut vertragen.
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Gegen Pneumokokken sollte 6 Monate nach der Transplantati-
on geimpft werden. Zwei Wiederholungsimpfungen folgen jeweils
nach weiteren 4 Wochen und eine Auffrischung 18 Monate nach
der Transplantation. Verwendet wird ein sog. Konjugatimpfstoff (z.B.
Prevenar 13°).

Gegen Hepatitis B (HB) sollte 6 Monate nach der Transplantation
geimpft werden. Zwei Wiederholungsimpfungen folgen jeweils nach
weiteren 4 Wochen und eine Auffrischung 18 Monate nach der
Transplantation. Die Impfung ist im Kombinationsimpfstoff Infanrix
hexa enthalten.

Eine Grippeimpfung gegen Influenzaviren wird im Herbst, das heif3t
ab September, empfohlen, wenn die allogene Transplantation mindes-
tens 4-6 Monate zurickliegt. Eine jhrliche Grippeimpfung sollte fur
allogen Transplantierte lebenslang durchgefihrt werden. Fir Familien-
mitglieder und alle, die im gemeinsamen Haushalt leben, wird nach-
dricklich eine Grippeimpfung im Herbst empfohlen.

Nur wenn besondere Risiken in Betracht zu ziehen sind, wird gegen
Frihsommer-Menigoencephalitis (FSME), Meningokokken und ggf. ge-
gen Hepatitis A geimpft.

Die Standige Impfkommission am Robert-Koch-Institut (STIKO) emp-
fiehlt Madchen von 9 — 14 Jahren eine Impfung gegen das humane
Papillomavirus (2 Dosen im Abstand von 5 Monaten). Falls die Impfun-
gen nicht gegeben wurden, sollte dies bis zum 18. Lebensjahr nach-
geholt werden; in diesem Fall werden 3 Dosen gegeben. Die STIKO
hat im Juni 2018 beschlossen, die HPV-Impfung auch Jungen zwischen
9 - 14 Jahren zu empfehlen. Studien zeigen, dass Mdnner und Frauen
ebenfalls von einer HPV Impfung profitieren. Sie kdnnen im Rahmen
von Einzelfallentscheidungen geimpft werden, dies ist jedoch nicht Be-
standteil der STIKO Empfehlungen.
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LEBENDIMPFUNGEN

Die Impfungen gegen Mumps, Masern und Rételn (MMR) sind Leben-
dimpfungen und werden mit abgeschwdchten Viren durchgefihrt.
Verwendet wird meist ein Kombinationsimpfstoff gegen alle drei Er-
krankungen. Lebendimpfungen dirfen frihestens nach Ablauf von 2
Jahren durchgefihrt werden. Dies aber nur, wenn keine GvHD vorliegt
und keine immunsuppressiven Medikamente eingenommen werden.
In diesen Fallen sind Lebendimpfungen kontraindiziert. Bei ,Lebend-
impfstoffen” kénnen unter Immunsuppression Krankheitszeichen auftre-
ten, weil die lebensfahigen, aber abgeschwachten Erreger bei einem
Menschen mit eingeschrankter Immunabwehr sich eben doch so stark
vermehren kdnnen, dass Symptome und Krankheitszeichen wie bei
der Infektionskrankheit selbst auftreten. Deswegen muss bei Lebend-
impfstoffen die Indikation zu einer Impfung streng gestellt werden.

Vor einer geplanten Lebendimpfung sollten 2 Jahre nach Transplan-
tation die Antikdrpertiter bestimmt werden, um die Impfindikation zu
Uberprifen.

Im Haushalt lebende Mitbewohner kénnen gegen MMR geimpft wer-
den. Eine Ubertragung der Erreger von frisch Geimpften auf nicht
Geimpfte wurde bisher nicht beobachtet. Fir den Transplantierten be-
deutet es einen Schutz, wenn alle im Haushalt Lebenden iber einen
vollen Impfschutz verfigen.

Sollte in Ihrem Lebensumfeld jemand nach einer Impfung mit einem Le-
bendimpfstoff jedoch eine Hautreaktion entwickeln, sollen der Geimpf-
te und der Transplantierte getrennt werden und Kontakt mit dem Trans-
plantationszentrum aufgenommen werden.
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Immunsupprimierte Erwachsene sollten sich nicht gegen das Herpes
Zoster Virus (VZV; Windpocken, Girtelrose) impfen lassen. Wenn ein
Mitbewohner nach einer Impfung gegen Herpes Zoster Hautblaschen
oder andere Veranderungen zeigt, muss eine ausreichende rgumliche
Trennung erfolgen. Sinnvoll ist es aber, dass sich Familienangehori-
ge und andere enge Kontaktpersonen impfen lassen, falls sie in der
Vergangenheit keine Herpes-Zoster-Infektion (Windpocken, Gurtelrose)
durchgemacht haben oder geimpft wurden. Dadurch kénnen sie nicht
zum Ubertrager dieser Erkrankung werden. Bestehen Unklarheiten
Uber den Infektionsschutz von Familienangehdrigen bzw. engen Kon-
taktpersonen gegen VZV, kann man eine Bestimmung des Antikérper-
titers durchfGhren.

Zusammengefasst sind die Impfempfehlungen nach allogener Stamm.-
zelltransplantation in 2 Tabellen (Stand 26.03.2018. Vorschlag der
German-Austrian-Swiss Consensus Conference, KMT-Zentren verwen-
den in der Regel hauseigene Impfpléne, die im Detail abweichen kon-
nen). Tabelle 3.1. nennt die obligat (unbedingt) empfohlenen Impfun-
gen, Tabelle 3.2 nennt die optionalen (wahlweisen) Impfungen. Die
Empfehlungen gelten auch fir autolog Transplantierte. Es existieren
bis jetzt keine Daten, die unterschiedliche Empfehlungen nahelegen
(Liungman P. et al. BMT, 2009, 521-526).
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OBLIGATE IMPFUNGEN FUR ERWACHSENE

Monate nach Stammzelltransplantation

Handelsnamen/Beispiele

Diphtherie

Tetanus

Bordetella Pertussis (Keuchhusten)
Haemophilus Influenza B
Poliomyelitis (Kinderldhmung)

Infanrix hexa

Hepatitis B
Pneumokokken Prevenar13®
Influenza/Grippe Influsplit Tetra

Vaxigrip Tetra®

Pentavac® ist ein Kombinationsimpfstoff gegen: Diphtherie, Tetanus, Pertussis, Haemophilus

OPTIONALE IMPFUNGEN - D.H. NUR FUR AUSGEWAHLTE PATIENTEN

e Honde e
Totimpfstoffe
Hepatitis A Erwachsene Havrix 1440
FSME/Frihsommer-

Erwachsene/Kinder | FSME-IMMUN

Humanes Papillomavirus Cgidg_qinjgﬂrﬁ:er Gardasil®

menigoencephalitis

N. meningitidis (konjugiert) | Erwachsene/Kinder | Meningitec®
Lebendimpfstoffe

Masern / Mumps / Rételn Iérv(jgzzéene) M-M-RvaxPro®
Varicella Zoster Virus Kinder Varilrix

*Immunkompetent sind Patienten, die nicht an GvHD leiden und seit mindestens
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6 7 8 18
# s e 7
s I i #

1 x jahrlich; Beginn (4)-6 Monate nach der Stammzell-
transplantation; nur inaktivierte Vakzine verwenden

influenzae Typ B und Poliomyelitis. Infanrix hexa schiitzt zusétzlich vor Hepatiis B.

Beginn der Vakzi- | Zahl der
nierung (Monate | Vakzinations- | Empfehlungsstérke
nach allo HSCT) dosen
3+1 h : R
6-12 ]g Ivg?)?éten) Optional bei Risiko
Optional/
6-12 3 in Risikogebieten
6-12 2 Optional
6-12 1 Optional
Ja, nur bei immun-
=24 2 kompetenten Patienten!*
. 24 5 Optional, nur bei immun-

kompetenten Patienten!*

6 Monaten ohne Immunsuppression sind.

Hilgendorf et al.: Vaccine. 2011; 29(16): 2825-33
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4. Seelische und soziale Folgen

Markus Birmele

Wie kaum eine andere Erkrankung bedeutet die Diagnose einer Leu-
kémie oder eines Lymphoms mit den anschlieBend erforderlichen Be-
handlungen einen schwerwiegenden Einschnitt im Leben und ist mit
zahlreichen seelischen und sozialen Problemen verbunden. Die fol-
genden Ausfihrungen sollen zeigen, wie die psychosozialen Belas-
tungen und einschneidenden Veréanderungen infolge einer allogenen
Blutstammzelltransplantation besser bewdltigt werden und welche Hil-
festellungen Patienten dabei erhalten kénnen.

PSYCHOSOZIALE BELASTUNGEN NACH ALLOGENER
STAMMZELLTRANSPLANTATION

Eine Stammzelltransplantation stellt in allen Phasen (Vorbereitung,
Transplantation, Rehabilitation und Nachsorge) besondere Herausfor-
derungen an die Betroffenen im Hinblick auf die psychische Verarbei-
tung und Bewadltigung. Die kérperlichen Probleme sind dabei auf das
Engste mit Stimmungsschwankungen und daraus resultierenden Reakti-
onen verbunden. Gerade in der Frihphase nach Transplantation sind
die Belastungen fir die Patienten sehr hoch. Sie missen sich weiteren
medikamentdsen Behandlungen (z.B. zur Immunsuppression) unterzie-
hen und leiden noch unter Folgeproblemen. AuBerdem sind bestimmte
Verhaltensregeln zu befolgen, die den gewohnten Alltag mehr oder
weniger stark einschranken. Zugleich besteht aufseiten der Betroffenen
der Wunsch, méglichst bald nach der langen Behandlungsphase wie-
der Normalitét herzustellen.

Angste, depressive Verstimmungen, Gefihle der Verunsicherung und
Perspektivlosigkeit kdnnen in allen Phasen unterschiedlich stark aus-
gepragt sein. Sie sind zunéchst als ganz normale Reaktionen auf die
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grof3en Belastungen der Behandlung zu verstehen. Psychische und kor-
perliche Erschopfung sind ebenfalls Reaktionen auf die belastenden Be-
handlungsprozeduren und werden oft erst nach der Transplantation in
der Phase der Rehabilitation und Nachsorge verstarkt wahrgenommen.
Nach der Transplantation stellt sich oft zunachst ein Gefihl der Erleich-
terung ein, alles Gberstanden zu haben. Gleichzeitig wird fir die Betrof-
fenen jedoch auch spirbar, wie anstrengend die Therapie war. Schon
bei Diagnosestellung war bei einem Teil der Betroffenen kaum Zeit, sich
mit dem dadurch ausgeldsten Schock auseinanderzusetzen. In einigen
Fallen war es notwendig, sich in kirzester Zeit fir eine sehr belastende
Therapie zu entscheiden, diese durchzustehen und sich anschlief3end
an die verdnderten Lebensumstdnde anzupassen. Fir viele Menschen
bedeutet dies eine Uberforderung. Es kann sein, dass die Energie jetzt
fehlt, um die gewohnten Aktivitaten im Alltag wieder aufzunehmen. Das
kann dazu fihren, dass sich Betroffene vermehrt zuriickziehen und iso-
lieren. Dadurch kénnen sich auch depressive Reaktionen starker zeigen,
obwohl die Akutbehandlung abgeschlossen ist.

Es ist einerseits wichtig, dem Bedurfnis nach Erholung genigend Raum
zu geben. Auf der anderen Seite gilt es darauf zu achten, dass die
mangelnde Bewegung nicht zu einem verstarkten kérperlichen Abbau
fGhrt. Sowohl die frihzeitige kérperliche Aktivitat als auch ein regel-
mafiger Kontakt mit anderen Menschen (in der Familie, mit anderen
Betroffenen, mit Psychotherapeuten) sind fir die Genesung und die
Krankheitsverarbeitung von immenser Bedeutung. Hierbei ist es wich-
tig, dass der Patient das individuell richtige Ma3 an Anforderung und
Erholung herausfindet.

Weitere psychische Belastungen zeigen sich in Symptomen wie Ge-
reiztheit, Schlaflosigkeit und in Partnerschaftsproblemen. Statt der zu
erwartenden Erleichterung, die Strapazen der Therapie Uberstanden
zu haben, wird die psychische Belastung zu diesem Zeitpunkt erst
richtig wahrnehmbar. Viele Transplantierte berichten, dass sie erst
Wochen nach der Transplantation ausreichend Zeit zum Nachdenken
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hatten und die starken Belastungen dann erst richtig spirbar wurden.
Die duBeren Verénderungen, wie z.B. fehlende Haare durch Chemo-
therapie oder Hautveranderungen durch GvHD und Cortison, fihren
zu Schamgefihlen und férdern das Rickzugsverhalten und die soziale
Isolation. Das Benutzen eines Mundschutzes in der Offentlichkeit erfor-
dert viel Mut. Insgesamt wird von den Patienten berichtet, dass durch
diese sichtbaren Veranderungen das Selbstwertgefihl leidet.

Bedingt durch die medizinische Behandlung, aber auch als Folge der
ausgepragten korperlichen und seelischen Erschépfung kann es zu
Beeintréchtigungen oder sogar zu Stérungen der Sexualitét kommen.
Probleme der Sexualitat kdnnen unabhdngig vom Lebensalter auftre-
ten und sind auch eine groBe Herausforderung fir die Partnerschaft.
Am Anfang steht vor allem der Verlust des sexuellen Verlangens im
Vordergrund. Auch durch die Verhaltensregeln nach Transplantation
kénnen Veranderungen in der Partnerschaft und Sexualitat eintreten
(siehe auch Kapitel 3e, S. 48). Wichtig ist dabei, dass der Patient
gemeinsam mit dem Partner dariber spricht und sich die Partner ihre
Bedirfnisse sowie die erlebten Veranderungen wechselseitig mitteilen.
Das Thema Sexualitét sollte auch aktiv mit dem Arzt angesprochen
werden. Nur dadurch kann man entsprechende Hilfestellungen erhal-
ten (siehe auch Literaturhinweise S. 107: ,Sexualitat nach Knochen-
mark- und Stammzelltransplantation”).

PARTNER, FAMILIE UND SOZIALES UMFELD

Die Erfahrung zeigt, dass von der Transplantation nicht nur der Patient
selbst, sondern sein gesamtes soziales Umfeld in einem besonderen
MafB betroffen ist. Die Behandlung hat immer auch Auswirkungen auf
die Partnerschaft. Bei einigen jingeren Patienten bedeutet der meist
unerfillbar gewordene Kinderwunsch, neben den anderen oben be-
schriebenen Einschrénkungen im Bereich der Sexudlitét, eine enorme
psychische Belastung.
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Wahrend der Akutbehandlung Gbernehmen Partnerinnen und Partner
ganz unterschiedliche Aufgaben. Sie sind die Hauptansprechpartner
fur alle: fir den Patienten, die Arzte, die Kinder, das familire Um-
feld, die Nachbarn, die Arbeitskollegen. Die Angehérigen fihlen sich
haufig hilflos. Sie erleben es als belastend, nicht aktiv in den Behand-
lungsablauf eingreifen zu kénnen. Notwendige Ansprechpartner fir
die eigenen emotionalen Belastungen finden sich eher selten, da der
kranke Partner nicht noch zusatzlich belastet werden soll und die ,,an-
deren die Situation gar nicht richtig verstehen kénnen”. Umso mehr
ist sowohl in der Akutphase als auch in der Nachsorge darauf zu
achten, dass fir die Partner und die gesamte Familie Unterstitzungs-
méglichkeiten angeboten werden.

Als weitere mdgliche Belastungsfaktoren fir die Betroffenen und de-
ren Familien stehen nach der Entlassung aus dem Krankenhaus Ver-
anderungen im bisher gewohnten Familienleben an. Es besteht die
Notwendigkeit, gewohnte Ablaufe zu verandern. Bisher bestehende
Rollendefinitionen missen Uberdacht und angepasst werden. Die Le-
bensplanung der ganzen Familie wird veréndert und muss sich an den
Vorgaben ausrichten. Dazu gehéren Einschrénkungen in der alltagli-
chen Lebensfihrung, wie z.B. die Vorgaben hinsichtlich der Ernghrung
und der Hygiene (vgl. Kapitel 3, S. 38 und 7, S. 81).

Infolge der Transplantation kommt es oftmals zu einer mehr oder we-
niger langen Phase des beruflichen Ausstiegs. Fir einige Patienten ist
je nach Lebensalter oder der Art der Berufstatigkeit ein beruflicher
Wiedereinstieg nicht mehr méglich. Ein GroBteil der Patienten kann je-
doch in den Beruf zurickkehren. Bisweilen besteht die Notwendigkeit
einer zeitlich befristeten Berentung, da die vom Gesetzgeber vorge-
sehenen Fristen der Krankengeldzahlung fir die Genesung nicht aus-
reichen. Die daraus entstehende Unsicherheit beziglich der weiteren
Lebensplanung kann zu einem zusétzlichen Belastungsfaktor werden.
Dariber hinaus ist es wichtig, beim Wiedereinstieg die eigene Leis-
tungsfahigkeit auszutesten und sich nicht ibermaBig zu belasten. Es ist
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hilfreich, offen mit den Vorgesetzten und Kollegen die Einschréankun-
gen anzusprechen, um sich nicht zusatzlich unter Druck zu setzen. Da-
durch kénnen mégliche Konflikte am Arbeitsplatz vermieden werden
(vgl. Kapitel 9, S. 95). In allen diesen Fragen ist eine soziale Beratung
durch unabhéangige Einrichtungen in den Kliniken oder im Rahmen
einer psychosozialen Krebsberatung fir die Patienten als Orientie-
rungshilfe sinnvoll. Sie kann helfen, die Maglichkeit der stufenweisen
Wiedereingliederung individuell abzukléren und die entsprechenden
Schritte einzuleiten. Ebenso kann sie bei Fragen der Frihberentung
wichtige Hilfestellungen geben.

WAS KANN ICH SELBST TUN?

Entscheidend fir den Umgang mit den krankheits- oder behandlungs-
bedingten Belastungen und den daraus resultierenden Folgeproble-
men ist die eigene Einstellung. Diese steuert unser Denken, unsere Be-
wertungen und unsere Gefihle. Die Belastungen und Folgeprobleme
sind nun einmal vorhanden, aber wie die Patienten diese bewerten
und wie sie damit umgehen und ob sie sie erfolgreich bewdltigen,
hangt ganz wesentlich von der eigenen Einstellung ab. Als Strategie
ist es dabei hilfreich, dass der Patient nicht nur all das wahrnimmt,
was im Moment infolge der Transplantation nicht mehr maglich ist,
sondern sich bewusst auf das konzentriert, was er noch in der Lage
ist, zu tun. Sich auf die gesunden Anteile zu konzentrieren, diese zu
starken und zu férdern, ebenso wie sich bewusst zu machen, dass
man trotz der zahlreichen Probleme auch noch Uber Fertigkeiten und
Fahigkeiten verfugt, all das kann dazu beitragen, von der Defizit-Ori-
entierung wegzukommen. Dabei kann man Einstellungen hinterfragen,
die es einem schwer machen oder einen daran hindern, die gesunden
Anteile spiren zu kénnen. Gerade in der aktuell belastenden Lebens-
situation férdern diese Strategien das Wohlbefinden und die Lebens-
qualitét und kénnen auch neue Méglichkeiten und Sichtweisen erdff-
nen. Weiterhin ist es wichtig, dass der Patient die ihm nahestehenden
Personen wissen ldsst, wie er sich fihlt und welche Bediirfnisse er hat.
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Das offene Gesprach hilft, unnétige Missverstandnisse und unklare
Erwartungen zu vermeiden.

Voraussetzung fir all die oben beschriebenen Bewaltigungsstrategien
ist eine gute Information. Nur wer gut informiert ist, kann Probleme
richtig bewerten, die richtigen Fragen stellen und dadurch die fir ihn
passenden Hilfestellungen herausfinden. In derartigen schwierigen Si-
tuationen ist es auch hilfreich, den Blick bewusst nach vorne zu rich-
ten. Es kommt darauf an, sich auf neue Dinge einzulassen und diese
auch auszuprobieren. Man sollte bedenken, dass man in der Regel
nicht alleine mit einem Problem ist, sondern Menschen um sich hat, die
einem zur Seite stehen, wie z.B. die Familie, Freunde, Mitbetroffene
oder auch die behandelnden Arzte und psychosoziale Helfer. Es kann
also nitzlich oder notwendig sein, Hilfestellungen anzunehmen, sei
es von Angehorigen und Freunden, sei es von professionellen Helfern
und/oder Selbsthilfegruppen. Auf die entsprechenden Méglichkeiten
wird im ndchsten Abschnitt eingegangen.

WELCHE PSYCHOSOZIALEN HILFESTELLUNGEN GIBT ES?

Psychische und soziale Probleme nach einer Transplantation sind még-
liche Therapiefolgen und stellen keinen persénlichen Makel dar. Sie
sind nicht als ein persénliches Versagen oder Scheitern zu bewer-
ten. Die Wiedergewinnung von Selbstsicherheit und Selbstwertgefihl,
die Vorbereitung auf die berufliche Wiedereingliederung und die Ver-
besserung der Kommunikation mit Partnern und Familie sind wichtige
Themen. Die Anpassung an die gegebenen Einschrankungen, wie z.B.
Konzentrations- und Aufmerksamkeitsstérungen, sowie deren Bewdl-
tigung sind wichtige Aufgaben in der Nachsorge. Die Betroffenen
mussen lernen, mit Unsicherheit und Lebensbedrohung umzugehen.
Hierbei kann eine psychosoziale Beratung dem Patienten eine erste
Orientierung geben und helfen, herauszufinden, ob und wenn ja, wel-
che weiteren Hilfestellungen notwendig sind. Handlungsleitend sollte
die Vermittlung von Hilfe zur Selbsthilfe sein.
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Mittlerweile sind in allen Transplantationszentren psychologische
Fachkrafte und Sozialarbeiter integriert. Im Rahmen von stationdren
RehabilitationsmaBBnahmen werden verschiedene Formen psychoso-
zialer Unterstitzung angeboten, wobei fir den Bereich der Stamm-
zelltransplantation spezialisierte Rehabilitationskliniken zu empfehlen
sind. Im ambulanten Bereich kénnen sich die Patienten an die ortli-
chen psychosozialen Krebsberatungsstellen wenden. Uber den Krebs-
informationsdienst (KID) kann die nachstgelegene Beratungsstelle Gber
die Eingabe der jeweiligen Postleitzahl ausfindig gemacht werden
(http://www.krebsinformationsdienst.de/wegweiser/adressen/krebs-
beratungsstellen.php).

Wenn schwerere psychische Belastungen im Sinne einer Depressi-
on, Angststdrung oder sonstigen Anpassungsstorung auftreten, kann
eine professionelle psychotherapeutische Behandlung erforderlich
werden, die dem Patienten die seelische Verarbeitung der Erkran-
kung und der Behandlungsfolgen erleichtert. Adressen von Psychoon-
kologen erhalten die Patienten ebenfalls Gber den Krebsinformati-
onsdienst (http://krebsinformationsdienst.de/wegweiser/adressen/
psychoonkologen.php).

(/ Ga‘uppenthera i, /I ychotherapie
\{entenschufli// \
¥
o ~_ «_ — -
Kunst-/ _»( Pati nt\n\ thnsuznale\\
Ergotherapie atiente Hrebs eratungsstelle
el

Selbsthilfegruppe | Sumatheratung>
U VA
_._‘_‘_-_._'_._,_o—""

o

Abb.: Beispiele fir mégliche psychosoziale Hilfsangebote
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Die im Januar 2014 erschienene S3-Leitlinie fur die psychoonkologi-
sche Diagnostik, Beratung und Behandlung erwachsener Krebspati-
enten gibt dariber hinaus zahlreiche Empfehlungen fir verschiedene
psychosoziale Unterstitzungsangebote wie Patientenschulungspro-
gramme, Entspannungstherapie, Paar- oder Gruppentherapie sowie
kinstlerische Therapien (http://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/
leitlinien/psychoonkologie). Weiterhin hat es sich gezeigt, dass Mdg-
lichkeiten zum Erfahrungsaustausch der Betroffenen untereinander
wichtig sein kénnen. Die Hinweise auf die lokalen Selbsthilfegruppen
der DLH oder andere Gesprachsangebote sind daher ein wichtiger
Baustein der psychosozialen Hilfsangebote.

5. Neuropsychologische Aspekte

Markus Birmele

Die Neuropsychologie ist ein Fachgebiet, das die Zusammenhdange
zwischen dem Aufbau und der Funktion des menschlichen Gehirns
und dem gesamten Spekirum unserer geistigen Fahigkeiten untersucht.
Klinische Neuropsychologen sind Spezialisten, die sich mit den Aus-
wirkungen von Erkrankungen und Verletzungen des Gehirns auf kogni-
tive Funktionen wie Sprache, Lernen, Geddchtnis, Handlungsplanung
oder Aufmerksamkeit befassen. Neben der genauen Diagnostik durch
spezifische Testverfahren hat die klinische Neuropsychologie effektive
Ansdtze zur Behandlung solcher Stérungen entwickelt.

In der Onkologie beschaftigt man sich erst seit einiger Zeit mit még-
lichen Beeintréchtigungen kognitiver Funktionen durch die Tumorer-
krankungen selbst oder durch die verschiedenen Formen von medi-
zinischen Therapien wie z.B. Chemotherapien, Bestrahlungen, die
das Gehirn mit erfassen, oder immunsuppressiven Behandlungen.
Erste Studien in diesem Bereich wurden bei Patienten nach alloge-
ner Stammzell- oder Knochenmarktransplantation durchgefihrt; dabei
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konnte nachgewiesen werden, dass ein Teil dieser Patienten Probleme
bei der kognitiven Leistungsfahigkeit hat. Wir wissen heute aber, dass
auch andere onkologische Patienten (z.B. Brustkrebspatientinnen nach
Chemotherapie) solche Probleme haben kénnen.

Viele Patienten erleben im Behandlungsverlauf gar keine oder nur ge-
ring ausgepragte Probleme hinsichtlich ihrer kognitiven Leistungsfahig-
keit; haufig bestehen solche Einschrankungen nur in einem engen zeit-
lichen Rahmen von einigen Wochen bis wenigen Monaten nach der
Transplantation. Die meisten der vorliegenden Studien zeigten, dass
ungefdhr ein Jahr nach Abschluss der Behandlung keine Unterschiede
zur kognitiven Leistungsfahigkeit vor allogener Stammzelltransplantati-
on beobachtbar waren. Ein wichtiges methodisches Problem dabei ist
aber, dass in der Regel keine Daten zur Leistungsfahigkeit vor Beginn
der Erkrankung vorliegen; zudem werden viele Patienten bereits vor
Transplantation onkologisch behandelt. In den Studien wurde ein brei-
tes Spektrum von Fahigkeiten untersucht, und man fand, dass trans-
plantierte Patienten in den meisten Bereichen keine Probleme hatten:
So ist das logische Denken ebenso ungestort wie die Fahigkeit, kom-
plexe Probleme zu I6sen; auch das Langzeitgedachtnis und die allge-
meine Intelligenz erwiesen sich als unbeeintrachtigt. Dagegen zeigten
sich Defizite wiederholt im Aufmerksamkeitsbereich, bei bestimmten
Gedachtnisfunktionen sowie im Bereich psychomotorischer Leistungen.
Konkret scheinen vor allem die Daueraufmerksamkeit, die geteilte Auf-
merksamkeit, das Kurzzeitgedéchtnis und die feinmotorische Koordina-
tion der Hande betroffen zu sein.

Daueraufmerksamkeit bezeichnet die Fahigkeit, Gber langere Zeitrau-
me konzentriert an einer Aufgabe zu bleiben. Diese Fahigkeit brau-
chen wir beispielsweise beim Lesen eines Buches oder als Fahrer auf
langen Autofahrten.

Unter geteilter Aufmerksamkeit versteht man die Fahigkeit, verschie-
dene Dinge gleichzeitig zu verarbeiten und adéquat zu reagieren.
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Ein alltagliches Beispiel ware, gleichzeitig ein Essen zuzubereiten und
einer Nachrichtensendung im Radio zu folgen. Das Kurzzeitgeddcht-
nis ist fir die zeitlich eng umgrenzte Aufnahme von Informationen
wichtig, die dann auf ihre Bedeutung geprift und entweder wieder
,geldscht” (das heift: vergessen) oder in das sogenannte Langzeit-
gedachtnis Gbernommen werden. Ein Beispiel hierfir ist, wenn man
eine Person nach einer Telefonnummer fragt, diese die gewinschte
Auskunft gibt und die Nummer so lange im Kurzzeitgeddchtnis bleibt
bis sie gewahlt wurde und nicht mehr bendtigt wird.

Feine Koordination der Hande und Finger brauchen wir fir viele Alltags-
aktivitdten vom Einfadeln des Nahgarns Gber das Zukndpfen einer Jacke
bis zur Bedienung des Handys. Probleme in diesem Bereich stehen in al-
ler Regel mit der immunsuppressiven Medikation oder mit Sensibilitatssto-
rungen durch bestimmte Chemotherapeutika in Verbindung, die sich in
den meisten Fallen nach unterschiedlich langer Zeit wieder zuriickbilden.

Bis heute gibt es kein allgemeingiltiges Modell, das die Entstehung
kognitiver Leistungsdefizite im Zusammenhang mit einer allogenen
Stammzelltransplantation erklart. Als Ursache wird auf der einen Seite
ein direkter Einfluss der Therapien auf den Stoffwechsel und die Ver-
sorgung des Gehirns diskutiert, auf der anderen Seite aber auch eine
Reihe von kdrperlichen und seelischen Belastungen, die ebenfalls zu
den beschriebenen Leistungsdefiziten beitragen kdnnen.

Hierbei sind als die wichtigsten zu nennen:

- Krankheits- und therapiebedingter Stress
- Angste, Depressionen
- krankheits- oder therapiebedingte Erschépfungszustande (Fatigue)
- Schlafstorungen
- Hormonelle Veranderungen durch die onkologische Behandlung
- Auswirkungen von Medikamenten zur Behandlung

von Nebenwirkungen
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Bei Klagen Uber Aufmerksamkeits- und Gedachtnisstérungen nach
einer Tumorerkrankung sind also viele Faktoren abzuklaren, um die
Probleme richtig einordnen und sinnvolle Rehabilitationsmafinahmen
planen zu kénnen. Neuropsychologische Trainingsprogramme kénnen
hilfreich sein, allerdings gibt es hierzu bislang kaum wissenschaftliche
Studien. Nicht jeder Patient benétigt ein neuropsychologisches Trai-
ning; allgemeine Empfehlungen fir alltagsnahe Ubungen der Aufmerk-
samkeit (bspw. Lésen von Sudokus, Trainieren der raumlichen Orien-
tierung) kdnnen ebenfalls hilfreich sein. Wichtig ist aber in jedem Fall,
dass die geduBerten Einschrénkungen der Patienten von den behan-
delnden Arzten und Psychologen ernst genommen werden und gezielt
nach méglichen Ursachen und konkreten Verbesserungsmoglichkeiten
im Alltag gesucht wird.

Zur Verbesserung der kognitiven Leistungsfahigkeit sind Einzel- und
Gruppentrainingsverfahren geeignet. Die Ubungen verfolgen das Ziel,
Aufmerksamkeit und Gedachtnis zu verbessern.

Ahnlich wie in der kérperlichen Therapie ist hier ist ein regelméBiges,
dosiertes und auf die spezifischen Probleme ausgerichtetes Training
am sinnvollsten.

In einer grof3 angelegten Studie wurde der Wert eines solchen spe-
zifischen Trainings an fast 200 Patienten der Klinik fir onkologische
Rehabilitation in der Klinik fir Tumorbiologie an der Universitatsklinik
Freiburg untersucht; etwa die Halfte der Studienteilnehmer hatte eine
Stammzelltransplantation hinter sich.

Man konnte feststellen, dass sich Leistungsdefizite bei den meisten Stu-
dienteilnehmern bereits wahrend der Zeit des stationaren Aufenthalts
deutlich verbesserten, und zwar unabhangig davon, ob die Person
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ein spezifisches kognitives Training absolvierte oder nicht. Im weiteren
Verlauf nach Ende der Rehabilitation verbesserten sich die kognitiven
Funktionen. Dennoch zeigen einige Studien, dass bei einer kleinen
Teilgruppe auch ein Jahr nach Transplantation noch Hinweise auf
eine reduzierte Leistungsfahigkeit bestehen. Es ware winschenswert,
fir diesen Personenkreis gezielte neuropsychologische Diagnostik und
Therapie anbieten zu kénnen. In der Praxis stellt sich die Situation
aber schwierig dar, denn das Wissen Uber diese speziellen Thera-
piefolgeprobleme und deren Behandlung ist noch nicht ausreichend;
ebenso ist die Kostenibernahme fir ambulante neuropsychologische
Therapie auch bei anderen Krankheitsbildern (z.B. nach Schlaganfall
oder Schadel-Hirn-Trauma) ausgesprochen schwierig.

6. Pflegeempfehlungen

Hanna Forschner

Die hier dargestellten Empfehlungen betreffen die ersten Wochen und
Monate nach der Transplantation. Bei fortbestehenden Beschwerden
und Komplikationen kénnen sie aber auch spater noch eine Hilfe sein.
Sie missen dann an die individuelle Situation angepasst werden.

HICKMAN®-KATHETER UND ANDERE ZENTRALE VENENKATHETER

Die Einstichstelle des Katheters sollte immer mit einem sterilen Verband
bedeckt sein. Wie lange ein Verband verbleiben kann, hangt von
der Wahl des Verbandsmaterials ab. Normale Pflaster sollten taglich
gewechselt und die Einstichstelle desinfiziert werden. Nasse Verbande
sollten nicht auf der Haut verbleiben, da sich in feucht-warmen Gebie-
ten gerne Keime vermehren.
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Folienverbande kénnen bis zu 5 Tage belassen werden, vorausgesetzt
sie [6sen sich nicht vorzeitig ab. Wenn man einen Folienverband hat,
kann man unbesorgt duschen.

Verdnderungen wie Schmerzen, Schwellung, Rétung oder Juckreiz
sollten gemeldet werden, da dies alles Anzeichen fir eine Infektion
der Einstichstelle und méglicherweise sogar des Katheters sein kdn-
nen. Die Einstichstelle eines Hickman®-Katheters muss nicht unbedingt
verbunden werden, sie sollte taglich desinfiziert und inspiziert werden.
Der Hickman®-Katheter liegt in einem Tunnel unter der Haut und ist
in der Regel tastbar. Der Tunnel sollte einmal taglich in Richtung der
Einstichstelle ausgestrichen werden, dabei ist darauf zu achten, ob
aus der Einstichstelle Sekret austritt. Der Austritt von Sekret kénnte ein
Anzeichen fir eine Entzindung des Tunnels sein.

MEDIKAMENTE

Einige Medikamente sind lebenswichtig (wie z.B. Ciclosporin/Sandim-
mun®, Tacrolimus/Prograf®, Cortison), andere Medikamente werden
vorbeugend eingesetzt und wieder andere sollen helfen, eventuelle
Nebenwirkungen der Medikamente zu mildern oder aufzuheben. Bei
der Einnahme vieler verschiedener Medikamente kann es leicht zu
Wechselwirkungen kommen, d.h. dass das eine Medikament die Wir-
kung eines anderen Medikaments verandern kann. Eigenstandig soll-
ten deshalb auch keine Medikamente hinzugefigt oder weggelassen
P werden. Dies gilt auch fir rein pflanzliche Mittel. Alle

. Anderungen der Medikation missen mit dem be-

¢ handelnden Arzt abgesprochen werden, dies
gilt auch bei vermuteten Unvertraglichkeiten.

o a_— Bei der Einnahme von Ciclosporin sollte
S o darauf geachtet werden, dass es im Zwolf-
! Stunden-Takt eingenommen werden muss, um
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einen gleichmafBigen Wirkstoffspiegel im Blut zu erreichen, z.B. um
9.00 Uhr und 21.00 Uhr.

Wenn zum geplanten Zeitpunkt die Einnahme vergessen wurde, soll-
te diese nachgeholt werden. Wenn erst zum Zeitpunkt der ndchsten
Einnahme auffallt, dass Ciclosporin nicht eingenommen wurde, sollte
mit dem behandelnden Arzt Ricksprache genommen werden. Die Do-
sis sollte nicht eigenstandig verandert werden. Weiter sollte darauf
geachtet werden, dass Ciclosporin immer mit der gleichen Flussigkeit
(Saft- oder Teesorte) eingenommen wird, da nur so ein gleichbleiben-
der Wirkspiegel gewdhrleistet ist. Es sollte kein Grapefruitsaft getrun-
ken werden, da dieser die Wirkung von Ciclosporin erhéht! An dieser
Stelle wird nur auf Ciclosporin eingegangen, weil es das verbreitetste
Immunsuppressivum ist. Fir andere Immunsuppressiva gelten Ghnliche
Empfehlungen.

Nach einer Transplantation fallt es vielen Menschen schwer, sich zu
konzentrieren, die Fille der Medikamente ist oft verwirrend. Die be-
treuenden Pflegekrafte kdnnen beim Richten und Einnehmen der Me-
dikamente helfen und unterstitzen. Fir zu Hause empfiehlt sich evil.
die Anschaffung eines Wochen- oder gar Monats-Dispensers, der die
Einnahme erleichtert. Beim Kauf sollte auf die GréBe der einzelnen
Facher geachtet werden, damit die Anzahl der Tabletten auch hinein-
passt, und auf den Verschlussmechanismus (leichte Handhabung, aber
sicherer Verschluss.) Oft sind die etwas grof3eren Modelle benutzer-
freundlicher.

HAUTPFLEGE

In diesem Abschnitt geht es Gberwiegend um die Kérperpflege. Die
Haut ist durch die verschiedenen Therapien oder auch eine GvHD sehr
empfindlich geworden. Sie benétigt jetzt mehr Pflege und Aufmerksam-
keit als friher [siehe auch Kapitel 2d: Probleme der Haut, S. 17].
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Die Haut speichert weniger Feuchtigkeit. Sie ist unter Umsténden tro-
cken, rau, faltig, gerdtet, juckt und schuppt sich. Falls dies so ist, sollte
mindestens 1-2 x tdglich der ganze Kérper mit einer gut vertrdglichen
Korperlotion eingerieben werden (W/O-Emulsion, dermatologisch ge-
testet, frei von Parfim- und Konservierungsstoffen). Nicht zu vergessen
ist der Ricken, gegebenenfalls ist dafir Hilfe erforderlich. Bewahrt for
die Pflege empfindlicher und trockener Haut haben sich harnstoffhal-
tige Lotionen (z.B. Eucerin® 3% Urea Fa. Beiersdorf oder Excipial® U
Lipolotion, Fa. Spirig). Neue Pflegeprodukte solllen moglichst erst an
einer Stelle auf ihre Vertraglichkeit getestet werden, bevor man sie
groB3flachig auftragt.

Duschen: Der Wasserstrahl sollte weich und perlend sein. Bei hartem
Strahl wird das Wasser fein vernebelt, und Erreger, die sich im Was-
ser befinden (z.B. Legionellen) kdnnten dabei eingeatmet werden.

NERVENSCHADIGUNGEN, SOG. POLYNEUROPATHIE (PNP)

Schuhe sollten gut passen. Das Schuhwerk sollte der geplanten Aktivi-
tat angepasst sein. Pantoffeln kdnnen bei Missempfindungen an den
FuBsohlen eine Sturzgefahrdung darstellen. Die Haut an den Fi3en
ist oft sehr empfindlich geworden, und es bilden sich schnell Blasen
und offene Wunden. Falls sich schon Blasen entwickelt haben, sollten
diese nicht gedffnet werden. Die Flussigkeit in der Blase wird vom Kor-
per nach einer gewissen Zeit resorbiert, und unter der Blase entsteht
neue Haut. Eine geplatzte Blase ist eine offene Wunde und stellt somit
ein Infektionsrisiko dar. Offene Wunden sollten desinfiziert und steril
abgedeckt werden, und es sollte Riicksprache mit einem Arzt gehalten
werden.

Wenn Gefihlsstorungen bestehen, sollte allenfalls mit groBter Vorsicht
milde Warme oder Kalte angewendet werden. Es besteht die Gefahr
von Kalte- oder Hitzeschdden der Haut.
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KNOCHEL- BZW. UNTERSCHENKELODEME

Odeme werden oft mit entwéssernden Medikamenten (Diuretika) be-
handelt, die die Niere dazu veranlassen, mehr auszuscheiden. Es soll-
ten keine einschnirenden Strimpfe getragen werden, das Bindchen
muss breit und elastisch genug sein. Gut sind Strimpfe ohne Gum-
mi-Bund. Die Beine sollten so haufig wie mdglich hoch gelegt werden,
das erleichtert den Rickfluss der Gewebsflussigkeit. Langeres Stehen
sollte vermieden werden. Das FuBteil des Bettes sollte zum Schlafen
hochgestellt werden.

Kompressionsstrimpfe kdnnen hilfreich sein. Wichtig dabei ist, dass
die Strimpfe gleich morgens nach dem Aufstehen angezogen wer-
den. Zu diesem Zeitpunkt sind die Beine meist noch nicht angeschwol-
len. Das Anziehen der Strimpfe kann sehr anstrengend sein, im stati-
ondren Bereich ist die betreuende Pflegekraft gerne dabei behilflich.
Fur zu Hause empfiehlt sich evil. die Anschaffung einer sog. Anzieh-
hilfe. Sanitatshduser bieten normalerweise verschiedene Modelle an.

MUNDPFLEGE

Empfohlen wird eine weiche Zahnbirste. Der Mund sollte taglich
mehrmals mit einem Mundwasser gespUlt werden. Wenn die Mund-
schleimhaut offene Stellen aufweist, sollte zur Mundpflege Mineral-
wasser verwendet werden, da es immer hygienisch getestet wird.
Wann wieder Leitungswasser verwendet werden kann, héngt vom Zu-
stand der Mundschleimhaut und dem Grad der Immunsuppression ab.
Dies sollte mit dem behandelnden Arzt abgesprochen werden.

Auf Veranderungen, wie Blaschen, Risse oder offene Stellen sollte ge-
achtet werden. Auch wenn saure oder scharfe Speisen und Getrdnke
im Mund brennen oder das Schlucken Schmerzen bereitet, kann das
ein Anzeichen fir eine Erkrankung der Mundschleimhaut oder der Spei-
serdhre sein. Pilzbefall GuBert sich meist in weif3lichen Belagen. Veran-
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derungen jeglicher Art sollten zeitnah dem behandelnden Arzt berichtet
werden. Um Erkrankungen der Mundschleimhaut vorzubeugen, ist es
wichtig, dass verordnete Medikamente gewissenhaft eingenommen, die
Zahne regelmaBig geputzt und der Mund gespilt werden.

KORPERAUSSCHEIDUNGEN
[siche auch Kapitel 2g: Probleme des Magen-Darm-Traktes, S. 22]

Eine Reihe von Nahrungsmitteln fihrt zu Verfarbungen der Kérperaus-
scheidungen. So farben Spinat den Stuhl oft leicht grinlich und rote
Beete den Urin rotlich. GrofBere Mengen von Fruchtsaften konnen ab-
fGhrend wirken und Bauchkrampfe verursachen. Brennen beim Was-
serlassen und/oder vermehrter Harndrang mit kleinen Portionen Urin
kénnen Anzeichen fir eine Blasenentzindung sein.

TEMPERATURKONTROLLEN

Um Infektionen frihzeitig zu erkennen, hat es sich als hilfreich erwie-
sen, einmal taglich die Temperatur zu kontrollieren. Gemessen wird
mit dem Fieberthermometer im Mund, unter der Zunge. Halten Sie die
Lippen in dieser Zeit geschlossen. Um einen aussagekraftigen Wert
zu erhalten, sollten etwa 10 Minuten vorher keine kalten oder hei-
Ben Speisen bzw. Getranke eingenommen werden. Ohrthermometer
liefern innerhalb kirzester Zeit ebenfalls zuverlassige Werte, voraus-
gesetzt sie werden korrekt gehandhabt und der auBBere Gehdrgang
und das Trommelfell sind intakt. Rektal (im After) sollte nicht gemessen
werden, da hierbei die Gefahr besteht, dass die Darmschleimhaut
verletzt wird und eine Infektion entsteht.

Ab einem Wert von 37,5°C spricht man von leicht erhéhter Tempera-
tur, ab 38,0°C von Fieber. Besonders wichtig ist das Fiebermessen,
wenn Unwohlsein oder allgemeines Krankheitsgefihl auftreten. Die
Temperatur sollte bei den ersten Anzeichen einer Erkdltung kontrolliert
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werden. Auflerdem sollte unbedingt Kontakt zu dem behandelnden
Arzt aufgenommen werden.

7. Erndhrungsempfehlungen nach allogener

Blutstammzelltransplantation

Andrea Willeke

Ernghrungsempfehlungen nach allogener Blutstammzelltransplantati-
on basieren zum einen auf den Empfehlungen der Kommission fir
Krankenhaushygiene und Infektionsprévention beim Robert-Koch-Ins-
titut (siehe Kapitel 3) und zum anderen auf den Empfehlungen fir
eine gesunde, starkende Erndghrung der Deutschen Gesellschaft fur
Ernahrung. Eine vollwertige, ausgewogene Kost reich an pflanzlichen
Lebensmitteln, frisch und schonend zubereitet, kann in Kombination
mit weiteren gesundheitsstarkenden Aktivitaten, wie z.B. Sport, den
Gesundungsprozess positiv unterstitzen.

Die gezielte Lebensmittelauswahl einer gesunden, starkenden Erndh-
rung orientiert sich jedoch immer am aktuellen und individuellen Ge-
sundheitszustand eines jeden Einzelnen. Die aktuelle Situation des Im-
munsystems und die Schleimhautsituation im Mund sowie im Magen-/
Darmbereich sind die entscheidenden Kriterien fir den betreuenden
Arzt hinsichtlich erndhrungstherapeutischer MaBnahmen. Weitere
wichtige Parameter sind unter anderen auch die Laborwerte, die mo-
mentane Medikamentengabe, die Darmsituation (Verstopfung oder
Durchfall) und natirlich das Allgemeinbefinden.

Der momentane Gesundheitszustand ist somit entscheidend, ob Er-
ndhrungsempfehlungen einer gesunden, starkenden Erndhrung im
Vordergrund stehen oder ob ein individueller Kostplan entwickelt wer-
den sollte. Bei der Ernghrungsberatung spielen dann insbesondere
hygienische Aspekte, die Vertraglichkeit von Nahrungsmitteln und der
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Umgang mit verschiedenen therapiebedingten Komplikationen wie
Immunschwache, akuten und chronischen AbstoBungsreaktionen und
Infektionen eine Rolle.

Fur die ersten Wochen nach der Stammzelliransplantation geben die
Zentren in der Regel schriftliche Ernghrungsempfehlungen mit. Die fol-
genden Empfehlungen richten sich an Transplantierte in der mittelfris-
tigen Phase nach der Transplantation. Bei chronischer GvHD missen
diese Empfehlungen auch langer eingehalten werden. Jeder Trans-
plantierte muss individuell durch die betreuende Transplantationsam-
bulanz beraten werden.

A) LEBENSMITTELHYGIENE

Lebensmittel bieten fir viele Keime einen idealen Nahrboden. Sie kén-
nen auf ihnen haften oder in Nahrungsmitteln oder Speisen enthalten
sein und besonders bei geschwdchter Kérperabwehr Ausléser von Er-
krankungen sein.

Um die Keimbelastung so gering wie méglich zu halten, sollten be-
stimmte Verhaltensempfehlungen beachtet werden. So missen die
Hande grindlich gewaschen werden, bevor mit der Zubereitung von
Speisen begonnen wird. Die Lebensmittelhygiene betrifft die Bereiche
Einkauf, Lagerung, Zubereitung sowie den Verzehr. Folgende Maf-
nahmen sollten hierbei eingehalten werden:

Beim Einkauf steht die Frische eines Lebensmittels immer an erster Stel-
le. Dies ist am ehesten bei kleinen Portionen oder Portions-
packungen gewdhrleistet. Bei Lebensmittelver-
packungen muss auf Unversehrtheit geachtet
werden.

Mit besonderer Aufmerksamkeit sollte das
Mindesthaltbarkeitsdatum (MHD) sowie das
Verbrauchsdatum geprift werden. Beim Trans-
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port sollte dann mithilfe entsprechender Kihltaschen méglichst durch-
gehend die Kihl- und/oder Tiefkihlkette eingehalten werden. Lebens-
mittel im Tiefkhlkostbereich sollten durchgehend bei einer Temperatur
von mindestens -18°C gelagert werden. Angetaute Tiefkihlpackungen
sind mit ,Schnee” bedeckt und sollten nicht gekauft werden.

Zur Lagerung von Lebensmitteln sollte ein Kihlschrank mit einer
Kihltemperatur von 5°C bis maximal 7°C zur Verfigung stehen. Die
Lebensmittel und Getranke sollten nach dem Offnen stets im Kihl-
schrank gelagert und dabei vollstandig abgedeckt oder in geschlos-
senen Behaltern aufbewahrt werden. Lebensmittel sollten trotzdem nur
moglichst kurz gelagert werden. Der Kihlschrank sollte in regelmafi-
gen Absténden (einmal im Monat) gereinigt werden.

Vor der Zubereitung und vor dem Essen missen die Hande grindlich
gewaschen werden. Wunden missen gut verbunden sein. Wahrend
der Zubereitung sollten die Arbeitsflachen sauber und trocken gehal-
ten werden. Nur saubere Geratschaften dirfen zum Einsatz kommen.
Die Arbeitsflachen/-bereiche sollten in einen ,unsauberen” und in ei-
nen ,sauberen” Bereich getrennt sein, sodass die bereits geschalten
oder fertig zubereiteten Lebensmittel nicht mit den noch ungewasche-
nen in Berthrung kommen. Insbesondere Fleisch, Gefligel und Fisch
im rohen Zustand sollten separat zubereitet werden und nicht mit an-
deren ungegarten Lebensmitteln in Kontakt kommen, die in einer wei-
teren Verarbeitung nicht mehr erhitzt werden.

Geflugel und Fisch sollten immer im Kuhlschrank ohne Verpackung in
einem Sieb (mit Auffangbehalter und vollstdndig abgedeckt) aufgetaut
werden, damit die Auftauflissigkeit gleich abflieBen kann. Alles, was
mit der Auftauflissigkeit in BerGhrung gekommen ist, muss heif3 abge-
spult werden. Fir den Abwasch werden heif’es Wasser und Spilmittel
(oder die Spilmaschine) verwendet. Schwdmme, Birsten, Spillappen
und Geschirrticher bieten den Keimen eine besonders gute Lebens-
grundlage; mehrmals pro Woche Auswechseln dieser Utensilien tragt
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zu einer Keimreduzierung bei. Eine Alternative sind Einmal-Wischti-
cher. Das frisch gekochte Essen sollte sofort serviert sowie verzehrt
werden, denn langes Warmhalten von Speisen fihrt wiederum zu ei-
ner hoheren Keimbelastung.

Neben den oben genannten hygienischen Verhaltensweisen zum
Umgang mit Lebensmitteln geht jedoch bekanntermafBen von einigen
Lebensmitteln und Herstellungsarten auch fir Gesunde ein erhohtes
Infektionsrisiko aus. Grundsatzlich gilt, dass alles Obst und Gemise
vor der Verarbeitung grindlich unter flieBendem Wasser gewaschen
werden sollte. Eine Auflistung einzelner Lebensmittelgruppen soll hier
einen ersten Uberblick verschaffen.

Bei den Obstsorten sind die Waldbeeren hervorzuheben, sie sind
méglicherweise Ubertrager des Fuchsbandwurms und sollten deshalb
nur erhitzt gegessen werden. Beeren aus Kulturen, wie zum Beispiel
Gartenheidelbeeren, dagegen sind unbedenklich. Nusse sind haufig
mit Schimmelpilzen behaftet und dadurch stark keimbelastet. Aus die-
sem Grund gilt hier die Empfehlung, rohe Nusse in jedem Fall zu mei-
den (z.B. in Mislimischungen).

Beim frischen Gemise sind keine Risiken bekannt. Keimlinge und
Sprossen jedoch verpilzen sehr leicht und sollten roh nicht verzehrt
werden.

Die Milch sollte grundsatzlich pasteurisiert sein. Rohmilch sowie Vor-
zugsmilch werden nicht erhitzt und sind haufig stark mit Keimen be-
lastet. Verschiedene Kasesorten kdnnen aus Rohmilch hergestellt sein
und sind deshalb nicht zu empfehlen (z.B. Hartkdsesorten wie Ap-
penzeller, Emmentaler, Parmesan oder Weichkasesorten wie Moz-
zarella-Kase, Limburger, Romadour), Angaben auf dem Etikett oder
das Nachfragen an der Kasetheke sind bei der Orientierung hilfreich.
Edelpilzkasesorten werden mit speziellen Pilzkulturen geimpft (z.B.
Brie, Camembert, Roquefortkase, Bavaria Blue, Gorgonzola) und
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sollten aus diesem Grund gemieden werden. Kefir enthélt spezielle
Garungserreger und sollte auch noch nicht mit auf dem Speiseplan
stehen. Bei Milchprodukten wie Butter, Joghurt, Buttermilch, Quark
sind keine Risiken bekannt.

Fisch, Fleisch, Wurst, Gefligel und Eier sollten nicht roh verzehrt wer-
den, da sie in diesem Zustand haufig mit Keimen belastet sind. Nicht
empfohlen werden Schalen- und Krustentiere sowie gerducherte oder
gebeizte Fischwaren oder Sushi, die gerne roh serviert werden; aber
auch rohes Fleisch wie z.B. Mett, Tartar oder Carpaccio kénnen
Krankheitserreger enthalten.

Rohwurstprodukte, dazu gehéren z.B. Teewurst, Braunschweiger Mett-
wurst, roher Schinken, Speck, Salami, werden aus rohem Fleisch her-
gestellt und sollten aus diesem Grund ebenfalls nicht verzehrt werden.
Brihwurstprodukte sind erlaubt, da sie wahrend der Herstellung aus-
reichend erhitzt werden, dazu zdhlen z.B. Bierschinken, Fleischwurst,
Kalbsleberwurst, Corned Beef.

Gefliigel ist stark mit Salmonellen belastet. Wir raten zu grofier Sorg-
falt beim Auftauen, aber auch wahrend der Zubereitung; Gefligel
muss immer gut durchgegart sein. Rohe Eier sind eine besondere Sal-
monelleninfektionsquelle und sollten nur erhitzt verzehrt werden. Bei
der Herstellung von SiiBspeisen sollte unter Verwendung von rohen Ei-
ern darauf geachtet werden, dass diese abschlieBend gegart werden.

Alle eihaltigen Speisen sollten immer grindlich durchgegart werden
(mindestens 10 Minuten bei 70°C).

Bei den SiBwaren ist Softeis eine bekannte Quelle fir Lebensmittel-
infektionen, und vom Verzehr ist daher abzuraten. Mit verpacktem
Speiseeis gehen Sie kein Risiko ein, wenn das Eis bis zum Verzehr
ordnungsgemaf (bei -18°C) transportiert und gelagert worden ist.
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Bei den Ublichen Getranken wie Tee, Kaffee, Mineralwasser, Saf-
te sind keine Risiken bekannt. Ausnahme ist hierbei der Grape-
fruitsaft, da seine Inhaltsstoffe Wechselwirkungen mit Arzneistoffen
(z.B. Ciclosporin im Sandimmun® Optoral) haben. Ob alkoholische
Getranke erlaubt sind, muss fir jeden Fall einzeln entschieden wer-
den. Neben korperlichen Aspekten sind Wechselwirkungen zu beach-
ten zwischen Alkohol und haufig eingesetzten Medikamenten nach
Stammzelltransplantation. So fihrt Ciclosporin zusammen mit Alkohol
haufiger zu Unvertraglichkeitsreaktionen.

Nach einer allogenen Transplantation stellen sich eine ausreichende
Immunitat und ein normales Darmmilieu erst allmahlich wieder ein.
Aufgrund der therapiebedingten Problematik sollten die Richtlinien zur
Lebensmittelauswahl und -hygiene individuell festgelegt werden. Ein
Gesprach mit einer Digtassistentin kann hier orientierend weiterhelfen.

B) SPEISEN-VERTRAGLICHKEIT

Um dem Korper nach der intensiven Therapie Zeit zu geben, sich
wieder an eine normale Kost zu gewdhnen, werden die Lebensmit-
tel und Zubereitungsarten so gewahlt, dass sie erfahrungsgemaf3 gut
vertragen werden. Hierfir bietet sich anfangs eine leichte Vollkost an.
Die leichte Vollkost enthalt keine bekanntermafBBen schwerverdaulichen
Lebensmittel wie Zwiebelgewdchse, Hulsenfrichte oder grobere Kohl-
sorten (WeifBkohl, Rotkohl, Rosenkohl). Diese Gemusesorten fihren
meistens auch im gekochten Zustand zu Bléhungen oder erhdhen un-
erwinscht die Darmmotorik. Diese Lebensmittel sollten erst schrittwei-
se ausprobiert werden, nachdem sich die Magen- und Darmsituation
wieder stabilisiert hat. Stark angebratene, stark gewirzte sowie saure
Speisen kdnnen zusatzliche Reizungen an der Schleimhaut im Mund,
Magen und Darm verursachen. Auch nach dem Genuss von zu hei-
Ben oder zu kalten Speisen wird haufig von einem Unwohlsein berich-
tet. Deshalb sollte auf die Temperatur der Speisen geachtet werden.
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Die Fettverdauung ist anfangs noch verlangsamt. Fettreiche Speisen
werden dann schlecht vertragen, sodass ein weicher, flussiger Stuhl
(Diarrhoe) die Folge sein kann. Um in diesem Fall eine gezielte Be-
handlung zu erméglichen, sollte immer zusammen mit dem betreuen-
den Arzt und der Digtassistentin nach dem verantwortlichen Ausloser
gesucht werden.

Unvertraglichkeitsreaktionen kénnen von Patient zu Patient sehr ver-
schieden sein, sodass gegebenenfalls ein individuell zusammengestell-
ter Kostplan erarbeitet werden muss.

EMPFEHLUNGEN FUR DIE LANGFRISTIGE PHASE NACH
TRANSPLANTATION

Bei stabiler Magen-/Darmsituation und gutem Allgemeinzustand ste-
hen die Empfehlungen einer gesunden, starkenden Erndhrung im Vor-
dergrund. Es sollten pflanzliche Lebensmittel bei der Auswahl Gber-
wiegen. Fleisch sollte nur 1-2mal in der Woche gegessen werden,
Seefisch sollte mdglichst 2mal in der Woche auf dem Speiseplan ste-
hen. Gemise, Obst, Getreideprodukte sowie gesduerte Milchprodukte
sollten taglich gegessen werden. Dabei stehen Pflanzen besonders im
Mittelpunkt, da sie reich an Vitaminen, Mineralstoffen, Ballaststoffen
und sekunddren Pflanzenstoffen sind. Diese wichtigen Mikronghrstoffe
kénnen dazu beitragen, den Prozess der Gesundung zu unterstitzen.

8. Bewegungstherapie

Peter Hochuli

ALLGEMEINES

Die teilweise erheblichen kérperlichen Einschrankungen nach einer
Stammzelltransplantation sind auf eine Reihe von Faktoren zuriickzu-
fGhren, deren Einflussstarke und —dauer unterschiedlich ausgepragt ist.
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Zu nennen ist zum einen die Immobilitat, besonders im Rahmen der
Akutbehandlung und zum anderen medikamentdse Effekte wie z.B. die
Immunsuppression mit mehr oder weniger hohen Dosen von Kortison.
Verbunden mit der Reduktion des Kérpergewichtes kommt es haufig zu
einem rapiden Verlust an Muskelmasse. Bewegungsverhalten ist immer
das Resultat physischer und psychischer Prozesse, also einerseits das
Ergebnis vorhandener motorischer Fahigkeiten, andererseits aber auch
beeinflusst durch den inneren Antrieb, Erfahrungen, Winsche und Be-
firchtungen. Es ist von grofiter Bedeutung, wieder in Bewegung und
vorwdrts zu kommen, nicht nur um weiteren kérperlichen Abbau zu ver-
hindern und die motorischen Fahigkeiten zu starken, sondern auch, um
das Befinden insgesamt zu verbessern. Haben Sie den Mut, Bewegung
und Training auszuprobieren. Vertraven Sie darauf, durch geduldiges
Uben den Kérper zu stabilisieren und weitere Fortschritte zu erzielen.

AUSDAUERTRAINING

Ausdauer bezeichnet die Fahigkeit, eine Bewegung Uber einen mag-
lichst langen Zeitraum ausfihren zu kénnen, beschreibt also die ,Er-
midungswiderstandsfahigkeit”. Ein wohldosiertes Ausdauertraining
fGhrt im Laufe der Zeit auch zu einer rascheren Erholungsfahigkeit
von Belastung und hilft, das psychophysische Wohlbefinden zu ver-
bessern. Die Ausdauerleistungsfahigkeit wird im Wesentlichen von
drei energetischen Prozessen bestimmt: der Energieaufnahme, dem
Energietransport und der Energieverwertung. Fir die Energieaufnah-
me des Kdrpers sind zwei Faktoren ausschlaggebend: einerseits die
Nahrungsaufnahme (besonders Proteine, Kohlenhydrate und Fette),
andererseits die Sauerstoffaufnahme (Vitalkapazitat der Lunge).
Der Energietransport findet Gber das Blut statt, in den

Muskelzellen wird die Energie verwertet. Alle drei
Bereiche kénnen nach einer Stammzelltrans-
plantation beeintréchtigt sein. So ist nach der
Therapie eine besondere Kost notwendig

und der Geschmackssinn oft beeintrachtigt
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— das Essen schmeckt nicht. Dariber hinaus kénnen auch der Magen
oder der Darm von einer GvHD betroffen sein. Der Energietransport
kann z.B. durch eine Anamie vermindert sein. Degenerierte oder zer-
storte Muskelzellen kénnen die ankommende Energie nicht verwerten.

Ferner ist die Ausdauerleistungsfahigkeit auch davon abhangig, in wel-
chem AusmaB3 der Kérper unter Belastung auf Blutspeicher innerhalb
des Kérpers zuriickgreifen kann. Ein Verlust an Muskelmasse bewirkt
nicht nur eine Kraftminderung, sondern reduziert die Blutspeicherkapa-
zitat des Korpers (z.B. Blutspeicher Wadenmuskulatur). Ein erholsamer
Schlaf ist sehr wichtig fur die Regenerationsfahigkeit des Kérpers und
insofern fur den Fortschritt im Trainingsprozess von grof3er Bedeutung.

Aufgrund der vielen ,Baustellen” besteht ganz hautig das Gefihl ei-
ner dauernden kérperlichen An- oder sogar Uberanstrengung. Damit
wird der eigene Korper auch haufig eher negativ, wenig leistungsfahig
und schonungsbedirftig erlebt. In diesem Fall sollte in kleinen Schritten
vorgegangen werden. Man sollte darauf vertrauen, dass sich trotz ge-
wisser Belastungen mit der Zeit Fortschritte einstellen und wieder ein
positiveres Korpererleben maglich ist. Man sollte mit mehrfach am Tag
stattfindenden Alltagsaktivitaten beginnen, z.B. Stehen, Gehen und
Treppensteigen. Wenn méglich, sollte mit einem Grundlagentraining
begonnen werden, d.h. mit einer der momentanen Leistungsfahigkeit
angepassten Belastungsintensitat taglich (auch mehrfach taglich) zwi-

schen 15 und 30 Minuten [Gehen, Laufen, Schwimmen*, Rad fahren
(Fahrradergometer)].

Bei unter 50.000 Thrombozyten pro Mikroliter muss von einer erhdh-
ten Blutungsgefahr bei Verletzungen ausgegangen werden. Bei un-
ter 20.000 Thrombozyten pro Mikroliter sollte kein Krafttraining und
bei unter 10.000 Thrombozyten pro Mikroliter kein Ausdauertraining
durchgefihrt werden.

*Schwimmen ist nur mdglich, wenn keine Imnmunsuppression vorliegt.
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Walking, Nordic Walking und Fahrradergometertraining sind bei
niedrigen Thrombozytenwerten geeignet.

Uber Monate, manchmal auch Jahre nach der Transplantation kann
das Immunsystem geschwdcht bzw. supprimiert sein. Dies bedeutet
eine erhohte Infektionsgefahr. Aus diesem Grund kann die Teilnahme
an Sport- und Gymnastikgruppen problematisch sein, und es sollte
dann ggf. ein Mundschutz getragen werden.

Sobald die karperliche Leistungsfahigkeit aufgebaut ist, muss das
Grundlagentraining durch ein leistungsorientiertes, pulskontrolliertes
Ausdauertraining ersetzt werden. Dies sollte mindestens mit zwei bis
drei Trainingseinheiten pro Woche und mit einer zeitlichen Dauer von
zundchst ca. 30-45 Minuten durchgefihrt werden. Allméhlich kann
dann die Intensitat (das Tempo) gesteigert werden, bis der optimale
Belastungsbereich (optimaler Belastungspuls — siehe Tabelle) erreicht
ist. Erst wenn dies gut gelingt, sollte die Strecke/Trainingszeit verlan-
gert werden, bis schlief3lich unter optimaler Belastung das Training mit
einer Dauer von 45-60 Minuten (spater auch dartber hinaus bis 90
Min.) maglich ist. Mehrfaches Trainieren, 2-3mal pro Woche mit einer
Dauer von 30 Minuten, hat grofiere Effekte als ein nur einmal pro
Woche durchgefihrtes 60-90minitiges Training!

Vor Trainingsbeginn/am Trainingsende: Etwa 5 Minuten locker und
behutsam auf Belastung vorbereiten (dabei nie aufler Atem kommen).
Nach dem Training ist darauf zu achten, dass der Kérper durch ein
+Auslaufen” langsam von der Belastung zurickgefthrt wird.
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PULSWERTE PRO MINUTE FUR DIE AUFBAUPHASE

Alter in Jahren geringster Puls hochster Puls
20-29 120 140
30-39 110 135
40-49 110 130
50-59 110 120
60-69 100 115
70-79 100 110
KRAFTTRAINING:

Eine Anpassung des Organismus an das muskulare Aufbautraining
erfolgt in unterschiedlichen Phasen. Zu Beginn eines Trainings wird
zundchst das vorhandene System aus Nerv und Muskel besser ausge-
schopft. Eine héhere Signaldichte (Frequenzierung / Erregungsleitung)
und eine grofBere Anzahl gleichzeitig innervierter Muskelfasern (Syn-
chronisation) sorgen fir einen ersten Zuwachs an Kraft (verbesserte
intframuskulare Koordination).

Zu weiterem Kraftzuwachs kommt es durch ein effektiveres Zusammen-
spiel der an einer Bewegung beteiligten Muskelgruppen (intermusku-
lare Koordination).

Bei regelmafigem Training kommt es langerfristig zu Anpassungsreak-
tionen des Korpers. Einerseits wird das Muskelwachstum anregt und
andererseits wird vermehrt Calcium in die Knochen eingelagert, wel-
ches zu einer hoheren Festigkeit der Knochen fihrt. Die Muskel- und
Sehnenelastizitat verbessert sich und die Blutversorgung (Kapillarisie-
rung) wird gesteigert. So ist es bei regelmafBigem Training innerhalb
von 18 Monaten méglich, die Kraft um 50-70% zu steigern.
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Muskelaufbautraining sollle 2-mal wéchentlich fir den gleichen Muskel
stattfinden. Natirlich kann man auch 3-mal pro Woche trainieren, wo-
bei hierdurch nur ein unwesentlich hoherer Trainingseffekt erreicht wird.

Die Zeitspanne fir eine optimale Erholung liegt bei Minimum 48 Stun-
den und bei maximal 72 Stunden. Ein weiteres Training sollte erst
nach dieser Regenerationszeit stattfinden. Um den passiven Bewe-
gungsapparat (Sehnen, Bander, Gelenkkapsel) allmahlich wieder an
Belastung zu gewodhnen (langsamer Stoffwechsel), sollte die Trainings-
intensitat 9-12 Monate nach Therapieende nicht hoher als 55-65 %
der maximalen Kraft liegen, d.h. bei Kraftigungsibungen sollte immer
eine Wiederholungszahl zwischen 12 und 15 méglich sein.

BEISPIEL FUR EIN MODERATES MUSKELAUFBAUTRAINING

Belastungsintensitét 55-65%
Wiederholungen pro Serie 12-15

Serienzahl 3

Serienpause 2-3 Min.
Kontraktionsgeschwindigkeit langsam bis zigig
Trainingseinheiten pro Woche 2-3
Trainingsdauer in Wochen 10-12
FLEXIBILITAT

Die Dehnfahigkeit (Flexibilitat) des Muskels ist ebenfalls von grof3er
Bedeutung. Die gekraftigte Muskulatur wird ohne Flexibilitatsibungen
mit der Zeit verkirzen. Die Beweglichkeit kann aufberdem erheblich
eingeschrankt sein durch Odeme, Gelenkschmerz und durch eine ver-
minderte Flexibilitat der Haut.

Deshalb sollten regelmafig Dehnibungen durchgefihrt werden bzw.
Kraftibungen immer mit einer passenden Dehnibung kombiniert
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werden. Dehnung sollte grundsatzlich nur bis zu einem angenehmen
Ziehen vorangetrieben werden. Es darf kein schmerzhaftes Reif3en
zu spiren sein. Bei einer Thrombozytenzahl von unter 20.000 pro
Mikroliter sollte kein Krafttraining mehr stattfinden und nicht gedehnt
werden. Es besteht die Gefahr von blauen Flecken (Hamatomen, Ein-
blutungen in die Haut, Schleimhéute und Gelenke).

KOORDINATION UND GLEICHGEWICHT

Wenn nach einer Stammzelltransplantation Neuropathien (Nerven-
schadigungen) auftreten, kann das Empfinden von Schmerz, Druck
(Oberflachensensibilitat) und Temperatur gesteigert oder herabge-
setzt sein. Ist die Tiefensensibilitat beeintréchtigt, verschlechtert sich
die Wahrnehmung beziglich der Position einzelner Gelenke oder gar
ganzer Gliedmaflen. Das reflexartige Reagieren bei plétzlichen Span-
nungsdnderungen, wie z.B. beim Ausrutschen, gelingt weniger gut.
Komplexere Bewegungsablaufe gelingen auch deshalb nicht gut, weil
diese Veranderungen sowohl Auswirkungen auf die Koordination als
auch auf das Gleichgewicht haben. Das Ausmaf3 der Defizite fallt
haufig erst bei nicht alltéglichen Ubungen auf. Ein gezieltes senso-
motorisches Ubungsprogramm (z.B. Einbeinstand, Zehenstand, Fer-
senstand mit offenen/geschlossenen Augen, Tasten unterschiedlicher
Materialien/Formen mit geschlossenen Augen) sollte dann das Aus-
daver- und Krafttraining ergénzen.

DIE GESTALTUNG EINES TRAININGSPROGRAMMS

Wenn iber korperliche Belastung und Belastbarkeit gesprochen wird,
so ist dies eine hdchst persénliche Angelegenheit. Keine zwei Perso-
nen sind gleich! Je nach Art und Umfang der durchgefihrten Thera-
pien, in Abhangigkeit vom Alter und dem Ausmaf3 bisher betriebe-
nen Sports, sind die aktuell vorhandenen energetisch-konditionellen /
motorisch-koordinativen Fahigkeiten unterschiedlich. Méglichst schnell
wieder voll karperlich leistungsfahig zu werden, ist das Ziel der meis-
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ten Patienten. Wenn aber eine sehr hohe Motivation fir Bewegung
und Training besteht und die kérperlichen Voraussetzungen dafir
noch nicht vorhanden sind, also Belastung und Belastbarkeit nicht im
Gleichgewicht sind, besteht die grof3e Gefahr des ,Ubertrainierens”.
Nicht wahrend eines Trainings, sondern in der Erholungsphase nach
einem Training finden im Kdrper Anpassungsreaktionen statt. Ungeni-
gende Regenerationszeiten zwischen den Trainingseinheiten kénnen
zu einer permanenten Uberbeanspruchung und damit langerfristig
zu korperlichen Schaden fihren. Die Leistungsfahigkeit wird nicht zu-
sondern kontinuierlich abnehmen. Muskelkater, Muskelzittern, Gelenk-
schmerzen sind deutliche Signale fir eine Uberlastung.

Entscheidend fir den Erfolg und den gesundheitlichen Nutzen des
Trainings ist dessen richtige Gestaltung, sowohl hinsichtlich der In-
tensitat und der zeitlichen Daver, als auch insbesondere der Pausen
zwischen den Trainingseinheiten (Trainingshaufigkeit). Immer wieder
wird nicht bedacht, dass bei einer sehr reduzierten kérperlichen Ver-
fassung , Alllagsbelastungen” wie z.B. Treppensteigen oder langere
Strecken langsam gehen fir die betreffende Person schon Training
bedeuten kann bzw. das Training gerade darin besteht, die Fahigkeit
zu erwerben, wieder alltdgliche Dinge ausfihren zu kénnen. Werden
unterschiedliche motorische Beanspruchungsformen kombiniert, sollte
zundchst mit 30 Minuten Ausdauertraining, 10 Minuten Flexibilitats-
Ubungen und 10 Minuten Krafttraining begonnen werden. Bei Un-
trainierten ist es empfehlenswert, jeden zweiten bis dritten Tag eine
Pause einzulegen. Wenn keine Komplikationen auftreten, kann nach
der vierten Woche die Belastung, d.h. die Trainingshaufigkeit, gestei-
gert werden.

WEITERES VORGEHEN NACH DER STATIONAREN REHABILITATION

Trainingsprozesse bendtigen Zeit. Bis deutliche Fortschritte erreicht sind,
kénnen zwischen 6 und 8 Wochen vergehen. Weitere Bewegungsthe-
rapie ist deshalb auch nach einer stationdren Rehabilitation sinnvoll.
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Wahrend und direkt nach der Therapie findet die Bewegungstherapie
meist unter standiger Kontrolle und Anleitung eines professionellen The-
rapeutenteams statt mit dem Ziel, die grofBtmdgliche Selbstandigkeit
wiederzuerlangen. Nicht immer gelingt es, den Mut und das Vertrauen
in den eigenen Korper soweit aufzubauen, dass Bewegung und Sport
wieder eigenstandig durchgefihrt werden kénnen. Dann sollte die Be-
wegungstherapie (Physiotherapie, erweiterte ambulante Physiotherapie,
Sport nach Krebs) unter Anleitung weitergefihrt werden.

Die Adressen der Landesverbande des Deutschen Behindertensport-
verbandes finden sich unter www.dbs-npc.de/sportentwicklung-
landesverbaende.html

9. Sozialrechtliche Informationen

Ruth Frey, Christiane Jahrsetz
EINLEITUNG

Wie bei allen Erkrankungen, deren Dauer sich nicht auf wenige Tage
oder Monate beschrénkt, tauchen friher oder spéter Fragen zur sozi-
alen Absicherung auf. Vorrangig sind die Fragen nach der weiteren
Einkommenssicherung, dem Beruf und dem Arbeitsplatz, dem Schwer-
behindertenrecht oder auch der Berentung.

DIE KRANKENVERSICHERUNG

Die Krankenversicherungen (gesetzliche wie private) Gbernehmen im
Regelfall die anfallenden Behandlungskosten. Des Weiteren erhalt
ein pflichtversichertes Mitglied nach dem Ende der Entgelifortzahlung
durch den Arbeitgeber von seiner gesetzlichen Krankenkasse Kranken-
geld. Krankengeld wird jedoch nur zeitlich befristet gezahlt. Maximale
Leistungsdauer sind 78 Wochen. Davon abgezogen werden aber z.B.
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Zeiten der Entgeltfortzahlung oder auch der Bezug von sog. ,Uber-
gangsgeld” durch eine gesetzliche Rentenversicherung wahrend einer
stationdren medizinischen RehabilitationsmaBBnahme. Das Ende der
maximalen Krankengeldbezugsdauer wird ,Aussteuerung” genannt
und von der Krankenkasse mitgeteilt. Nach der , Aussteuerung” kom-
men dann Leistungen der Rentenversicherung bzw. der Agentur fur
Arbeit in Betracht.

Bei freiwillig bzw. privat Versicherten kommt es auf den vereinbarten
Versicherungsumfang an. Bei Unklarheiten sollte immer beim Versiche-
rungsunternehmen nachgefragt werden.

MEDIZINISCHE REHABILITATION

Nach der Behandlung in einem Akutkrankenhaus schlie3t sich in der Re-
gel eine stationdre RehabilitationsmaBBnahme (z.B. als Anschluss-Heil-Be-
handlung) an. Fir die meisten pflichtversicherten Arbeitnehmer werden
die Kosten von der gesetzlichen Rentenversicherung ibernommen, und
als Einkommensersatz wird von der Renfenversicherung Ubergangsgeld
bezahlt. Dafir missen jedoch entsprechende Vorversicherungszeiten
etc. erfillt sein. Ist dies nicht der Fall, kommt als Kostentrager auch die
Krankenversicherung in Betracht. Als Besonderheit sind im onkologi-
schen Bereich auch medizinische Rehamaf3nahmen iber die Renten-
versicherung des Ehegatten oder bei Kindern tber die Eltern méglich.
Resultiert die Erkrankung aus einer anerkannten Schadigung am Arbeits-
platz (z.B. Asbest, radioaktive Strahlung etc.) werden die Behandlungs-
kosten regelmaBig von der Berufsgenossenschaft getragen.

Selbstverstandlich werden auch weitere Rehabilitationsmafinahmen
Ubernommen, wenn die medizinischen und versicherungsrechtlichen
Voraussetzungen vorliegen.
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BERUF, BERUFLICHE REHABILITATION UND/ODER RENTE

Nach Abschluss der medizinischen Rehabilitation stellt sich die Frage
der Leistungsfahigkeit: Kann der Transplantierte bald wieder an seinen
Arbeitsplatz zurickkehren, kann er wieder 100% den Anforderungen
gerecht werden oder braucht er noch léngere Zeit, um eine entspre-
chende Leistungsfahigkeit wiederzuerlangen?

Durch die Art der Erkrankung und die Therapie bedingt werden sehr
viele Patienten nach der Stammzelltransplantation ihren Kranken-
geldanspruch aufbrauchen bzw. man wird schon zu einem friheren
Zeitpunkt der Ansicht sein, dass mit der Aufnahme einer geregelten
Arbeit in absehbarer Zeit nicht zu rechnen ist. Der behandelnde Arzt
wird mit seinem Patienten diesen Aspekt besprechen und entsprechen-
de Empfehlungen aussprechen. Man sollte nicht erschrecken, denn
oft wird die Empfehlung einer befristeten Berentung ausgesprochen.
Dies bedeutet aber nicht, dass man nie mehr an seinen Arbeitsplatz
zurickkehren wird, sondern nur, dass die Erwerbsfahigkeit fir eine
bestimmte Zeit, z.B. fur ein Jahr, so eingeschrankt sein wird, dass man
nicht in der Lage ist, durch eigene Arbeitsleistung ein ausreichendes
Einkommen zu erwirtschaften. Fir diese Zeit wird dann, bei Vorliegen
der entsprechenden Voraussetzungen, durch die Rentenversicherung
eine befristete Rente gezahl.

Es ist jedoch auch méglich, dass man bereits zu einem friheren Zeitpunkt
von der Krankenkasse zur Stellung eines Rentenantrags aufgefordert wird.
Dieser Aufforderung oder auch der Aufforderung, einen Rehabilitations-
antrag zu stellen, muss nachgekommen werden, da man sonst Gefahr
lauft, dass die Krankenkasse die Krankengeldzahlung einstellt.

Uber die Hohe der Rentengewdhrung kann nur die Rentenversiche-
rung abschlieBend Auskunft geben.
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Sobald man wieder ausreichend leistungsfahig ist, kann man u.U.
wieder an den alten Arbeitsplatz, der durch eine Berentung nicht au-
tomatisch verloren geht, zuriickkehren. Um nach léngerer Krankheits-
phase den Wiedereinstieg in das Berufsleben zu erleichtern, gibt es
die Mdglichkeit der stufenweisen Wiedereingliederung zulasten der
Renten- oder Krankenversicherung. In dieser Zeit ist man weiterhin
arbeitsunféhig geschrieben, d.h. man erhélt dann je nach Kostentra-
ger von der Rentenversicherung Ubergangsgeld oder Krankengeld
von der Krankenkasse, es sei denn der Krankengeldanspruch ist er-
schopft. Welcher Kostentrager zustandig ist, entscheidet sich Gber den
geplanten Beginn der stufenweisen Wiedereingliederung. Erfolgt die
Wiedereingliederung direkt nach einer medizinischen Rehabilitations-
maf3nahme, ist in der Regel die Rentenversicherung zustandig. Die
Wiedereingliederung wird dann bereits wahrend der Rehabilitations-
mafBnahme besprochen und abschlieBend geplant.

Die Planung kénnte bei einer Vollzeitbeschéftigung so aussehen:

1. Monat 2. Monat 3. Monat 4. Monat
4 Stunden/Tag 5,5 Stunden/ | 7 Stunden/ | Vollzeit-
mit grofder Pause Tag Tag tatigkeit
Einschrdnkunien: z.B. |z.B. Kunden- | z.B. kein evitl. noch
ohne Kundenkontakt, kontakt nur | Auf3en- mit Ein-
nur leichte Schreibtisch- | per Telefon | dienst, kein | schrankun-
tatigkeit ohne Termin- Heben und |gen
druck, kein Heben und Tragen Uber

Tragen 5kg

Diese Vereinbarung kann zeitlich sehr flexibel auf die Gegebenheiten
des Transplantierten sowie auf die seines Arbeitgebers zugeschnitten
werden. Der Wiedereinsteiger hat in dieser Zeit keinen Anspruch auf
Arbeitslohn, denn er ist arbeitsunfahig geschrieben und erhalt Uber-
gangs- oder Krankengeld. Gleichzeitig hat der Arbeitgeber keinen
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Anspruch auf seine Arbeitsleistung. Dies bedeutet, dass dem Arbeit-
geber in dieser Zeit keine Kosten entstehen. Es sind aber auch andere
Absprachen méglich.

Kann die frihere Tatigkeit nicht mehr oder nur mit Einschrénkungen
ausgeUbt werden, kommen verschiedene Méglichkeiten der berufli-
chen Rehabilitation in Betracht. Diese werden als “Leistungen zur Teil-
habe am Arbeitsleben” erbracht. Die Bandbreite ist sehr grof3. Manch-
mal kann schon der Einsatz eines technischen Hilfsmittels, z.B. zum
Bewegen von Lasten, ausreichen. Oder es ist innerbetrieblich die Um-
setzung auf einen anderen Arbeitsplatz méglich. So kénnen Einarbei-
tungszuschisse oder QualifizierungsmafBnahmen von Kostentragern,
z.B. der gesetzlichen Rentenversicherung, tbernommen werden. Auch
die Vermittlung eines neuen Arbeitsplatzes oder eine Umschulung sind
MafBBnahmen der beruflichen Rehabilitation. Auskinfte dazu erhalt
man bei den Rehafachberatern der gesetzlichen Rentenversicherer
und den Beratern der 6rtlichen Agentur fir Arbeit.

Fir Beamte gibt es eigene Regelungen zum beruflichen Wiederein-
stieg. Genannt sei an dieser Stelle die Rekonvaleszenzregelung, die
es ermdglicht, Uber einen zu planenden Zeitraum mit z.B. einer re-
duzierten Wochenstundenzahl die Tatigkeit wiederaufzunehmen. Das
sollte mit dem Dienstherrn und/oder auch dem zustandigen Amtsarzt
diskutiert werden.

ARBEITSLOSENGELD

Hin und wieder gibt es die Konstellation, dass ein Krankengeldbezie-
her ausgesteuert wird, der Rentenantrag aber noch nicht gestellt, ab-
schlieBend bearbeitet oder gar abgelehnt wurde. Dann besteht meis-
tens die Maglichkeit, bei der Agentur fur Arbeit Arbeitslosengeld nach
§ 125 SGB Il - Arbeitsférderung — zu beantragen.
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SCHWERBEHINDERTENRECHT

Aufgrund der Erkrankung, die zu einer Transplantation gefihrt hat, kann
beim zustandigen Versorgungsamt (in Baden-Wirttemberg bei den &rt-
lich zustandigen Landratsamtern, in NRW bei den Kreisen oder kreis-
freien Stadten) ein Schwerbehindertenausweis beantragt werden.

Damit sind einige Nachteilsausgleiche verbunden, wie v.a.:

- steverliche Erleichterungen (z.B. nach Grad der Behinderung
gestaffelte Pauschbetrage)

- Zusatzurlaub von einer Woche pro Kalenderjahr

- Kindigungsschutz (aber: beginnend erst nach
6 Monaten bei einem neuen Arbeitgeber)

- Altersrente fur Schwerbehinderte

- héhere Freibetrage beim Wohngeld

- EintrittsermaBigungen / BeitragserméBigungen

- fir den Arbeitgeber: evil. Ersparnis von der
Ausgleichsabgabe u.a. mehr

Nach allogener Stammzelltransplantation wird fir die Dauer von 3
Jahren ein GdB (Grad der Behinderung) von 100 gewdhrt. Danach
ist der GdB nach den verschiedenen Auswirkungen und dem Organ-
schaden, jedoch nicht niedriger als 30 zu bewerten. Einen Schwerbe-
hindertenausweis erhalt man ab einem GdB von 50 und damit auch
oben genannte und evil. weitere Nachteilsausgleiche.

Bei einer Antragstellung ist zu bedenken, dass die Ausstellung des Aus-
weises auch heif3t, dass bei einer beruflichen Neuorientierung in der
Praxis manch ein Arbeitgeber von einer Anstellung absieht, wenn er
erféhrt, dass der Bewerber einen Schwerbehindertenausweis besitzt.
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UNTERSTUTZUNG IM EIGENEN HAUSHALT

Leider ist im Sozialgesetzbuch V (Krankenversicherung) und VI (Ren-
tenversicherung) die Gewdhrung einer Haushaltshilfe an die Vor-
aussetzung gebunden, dass mindestens ein Kind unter 12 Jahren im
Haushalt lebt. Einige wenige Krankenkassen haben diese Altersgrenze
gelockert, sodass Haushaltshilfen auch bei Kindern bis zu 14 Jahren
gewdhrt werden. Man sollte bei der Kasse nachfragen und einen
schriftlichen Antrag stellen unter Vorlage einer arztlichen Bescheini-
gung. Manchmal kénnen Krankenkassen, wenn dies die Satzung er-
laubt, auch weiterreichende Leistungen anbieten.

Nach § 38 SGB V besteht inzwischen die Mdglichkeit, dass alteren,
alleinstehenden Menschen fir maximal vier Wochen eine Haushalts-
hilfe bewilligt wird. Voraussetzung hierfir ist eine akute schwere Er-
krankung, insbesondere nach Krankenhausaufenthalt. Ein Pflegegrad
darf nicht vorliegen. Der Antrag wird bei der Krankenkasse gestellt.
Ansonsten kommen Leistungen bei entsprechender Einstufung in einen
Pflegegrad nur Gber die Pflegeversicherung und bei Bedurftigkeit Gber
das Bundessozialhilfegesetz in Betracht.

FINANZIELLE UNTERSTUTZUNG

Gerat man durch die Erkrankung in finanzielle Schwierigkeiten, so
sind auflerhalb der staatlichen finanziellen Hilfen, wie z.B. Hartz IV,
Grundsicherung etc., auch einmalige Hilfen Gber verschiedene Stif-
tungen und Fonds zu erhalten (siehe auch S. 105/106). Wenn man
staatliche Hilfen bezieht, sollte man beim Sozialamt eine arztliche Be-
scheinigung vorlegen, damit entsprechend infrage kommende Mehr-
bedarfszuschlage efc. bericksichtigt werden.
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SCHLUSSBEMERKUNGEN

In dieser kurzen sozialrechtlichen Zusammenfassung konnten leider
nicht alle wichtigen Aspekte und rechtlichen Regelungen Beriicksich-
tigung finden. Es finden sich aber weitere Informationen bei den ge-
nannten Institutionen und den Sozialberatungen der Krankenhauser
und Rehabilitationseinrichtungen. Es gibt eine Fille an Informations-
broschiren bei den Rentenversicherungen zu Rentenfragen und zur
Rehabilitation; z.T. auch als Download im Internet (siehe auch S. 108).

Man erhalt:

- bei den zustandigen Stellen Merkblatter zum Schwerbehinderten-
ausweis und zu den Nachteilsausgleichen

- bei den Finanzamtern Informationen zum Steuerfreibetrag und
der Kfz-Steuerbefreiung

- bei den Rentenversicherern Informationen zu Leistungen zur
Teilhabe am Arbeitsleben und sonstigen Leistungen

Die schriftlichen Infomaterialien sind in der Regel kostenlos. Bei weiter-
gehenden Fragen kann man sich auch an die értlichen Beratungsstel-
len wenden, die von den Stadten und Gemeinden sowie den Wohl-
fahrtsverbanden und den Gesundheitsamtern angeboten werden.
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10. Deutsche Leukémie- & Lymphom-Hilfe e.V. (DLH)

Die Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e.V. (DLH) ist der Bundes-
verband der Selbsthilfeorganisationen zur Unterstitzung von Er-
wachsenen mit Leukdmien und Lymphomen. Sie wurde im Mai 1995
gegrundet und steht unter der Schirmherrschaft der Deutschen Krebs-
hilfe, d.h. sie wird von ihr groBzigig finanziell und ideell unterstitzt.
Die Geschdaftsstelle befindet sich in Bonn.

Ein Arbeitsschwerpunkt liegt bei der Férderung lokaler und regionaler
Selbsthilfeinitiativen fir Leukdmie- und Lymphombetroffene. Die DLH
unterstitzt die Initiativen bei speziellen Fragen, die in der Betreuung
von Betroffenen und Angehdrigen auftreten, durch Seminare und Fo-
ren zur Fortbildung und zum Erfahrungsaustausch sowie bei organi-
satorischen Fragen. Ziel ist, das Netz an értlichen Initiativen so eng
wie maglich zu knipfen. Inzwischen gibt es ca. 140 Leukdmie- und
Lymphom-Selbsthilfeinitiativen in Deutschland und dem angrenzenden
deutschsprachigen Ausland. Es wird eine Liste gefihrt, die monatlich
aktualisiert wird. Der jeweils aktuelle Stand ist unter www.leukae-
mie-hilfe.de einsehbar, ebenso wie andere relevante Informationen. In
der DLH-Geschdftsstelle steht ein Patientenbeistand-Team Betroffenen
und Angehérigen bei Fragen und Problemen hilfreich zur Seite.

Das Angebot umfasst v.a.:

- Versand von Informationsmaterial

- Weitergabe von Anschriften, z.B. von Studiengruppen,
Zentrender Tumorbehandlung, niedergelassenen Hamatologen/
Onkologen, Rehabilitationskliniken, Beratungsstellen, etc.

- Vermittlung an ortliche Leukamie-/Lymphom-Selbsthilfeinitiativen

- Herstellung von Kontakten zu gleichartig Betroffenen

- Bereitstellung von umfangreichen Informationen im Internet

- Erstellen von krankheitsbezogenen Broschiren
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Die DLH steht auBerdem auch Arzten, Journalisten und anderen In-
teressenten als Ansprechpartner zur Verfigung. Die DLH ist Koope-
rationspartner verschiedenster Organisationen und in zahlreichen
Gremien vertreten.

Dariber hinaus vertritt die DLH auf Gbergeordneter Ebene gebindelt
die Interessen von Leukdmie- und lymphomkranken gegeniiber der Poli-
tik, den Krankenkassen, arzilichen Organisationen und anderen Institu-
tionen. Einmal im Jahr wird ein bundesweiter Patientenkongress durch-
gefihrt. Die DLH ist Mitglied in der Lymphom-Koalition, im Netzwerk
Myeloma Patients Europe, in den Advokaten-Netzwerken fir CML, CLL
und Akute Leukémien sowie in der Europdischen Krebspatienten-Ko-
alition. In der DLH-Geschdaftsstelle ist ein umfangreiches Angebot an
Broschiren und sonstigem Infomaterial vorratig.

Kontakt:

LTI
[ gl [T TT]

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe

Deutsche Leukamie- & lymphom-Hilfe e.V. (DLH)
Thomas-Mann-Straf3e 40

53111 Bonn

Tel.: 0228 / 33 88 9-200

Fax: 0228 / 33 88 9-222

E-Mail: info@leukaemie-hilfe.de
www.leukaemie-hilfe.de
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11. Adressen

Deutsche Krebshilfe e.V.

Buschstr. 32 - 53113 Bonn

Tel.: 0228 / 72 99 00 - Fax: 0228 / 72 99 011
E-Mail: deutsche@krebshilfe.de - www.krebshilfe.de

KID - Krebsinformationsdienst des Deutschen
Krebsforschungszentrums

Tel.: 0800 / 4 20 30 40

(taglich 8:00-20:00 Uhr, aus dem deutschen Festnetz kostenlos.
E-Mail: krebsinformationsdienst@dkfz.de - www.krebsinformation.de

Kompetenznetz , Akute und chronische Leukémien”
www.kompetenznetz-leukaemie.de

Kontakt zum Informationszentrum:

Tel.: 069 / 63 01-63 65 - Fax: 069 / 63 01-74 63
E-Mail: info@kompetenznetz-leukaemie.de

Kompetenznetz ,Maligne Lymphome”
Geschaftsstelle

Uniklinik KéIn - 50924 KélIn

Tel.: 0221 / 478-96000 - Fax: 0221 / 478-96001

E-Mail: lymphome@uk-koeln.de - www.lymphome.de

STIFTUNGEN UND FONDS, DIE IN NOTLAGEN
AUCH FINANZIELLE HILFEN BIETEN

Deutsche Krebshilfe
Hartefonds
Postfach 1467
53004 Bonn
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Marianne StrauB Stiftung
Oettingenstr. 22 - 80538 Miinchen

Hans-Rosenthal-Stiftung
Schnelle Hilfe in akuter Not e V.
Postfach 45 04 04 - 12174 Berlin

Bundesprasidialamt
Spreeweg 1 - 10557 Berlin

DLH-Stiftung
Thomas-Mann-Str. 40 - 53111 Bonn

Adressen weiterer Einrichtungen kénnen bei den 6rtlichen Beratungs-
stellen, Selbsthilfegruppen oder Sozialdiensten der Krankenhduser er-
fragt werden.

LANDESVERBANDE DES DEUTSCHEN
BEHINDERTENSPORTVERBANDES

http://www.dbs-npc.de/sportentwicklung-landesverbaende.html

DKMS-Stiftung Leben Spenden: Allogene Transplantation von Stamm-
zellen aus Knochenmark und Blut - Informationen zum Ablauf und zur
Zeit danach

Ein Wegweiser fir Betroffene und Angehdrige. Der rote Ratgeber
Band 1, Tubingen, 5. Auflage 2017 (kostenlos); Bestellung einzel-
ner Exemplare: Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e V.. Bestellung
grofBerer Mengen bei: DKMS Stiftung Leben Spenden, Kressbach 1,
72072 Tubingen, Tel.: 07071 / 943-0, E-Mail: post@dkms.de
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Deutsche Krebshilfe e V.:
- Fatigue — Chronische Midigkeit bei Krebs
- Bewegung und Sport bei Krebs
- Wegweiser zu Sozialleistungen
- Hilfen fir Angeharige

Diese und andere Broschiren gibt es kostenlos unter folgender
Bestelladresse: Deutsche Krebshilfe eV., Buschstr. 32, 53113 Bonn,
Tel.: 0228 / 72 99 00, E-Mail: deutsche@krebshilfe.de.

Alle blauen Ratgeber der Deutschen Krebshilfe sind online einsehbar
unter www.krebshilfe.de

Deutsche Leukamie- & lymphom-Hilfe e.V./DLH-Stiftung:

- Infektionen? Nein, Danke! Wir tun was dagegen!
Vermeidung Ubertragbarer Krankheiten bei Patienten
mit Abwehrschwéche im héuslichen Umfeld

- Sexudlitat nach Knochenmark- und Stammzelltransplantation

- Heimische GvHD Kost, Rezepte und Tipps fir die
keimarme Kiiche nach allogener Stammzelltransplantation (Leu-
kéimie Lymphom Liga Disseldorf e.V.)

- Das CHEMOHIRN/KRISENHIRN
Konzentrationsschwéche und Geddchtnisstérungen bei Krebs

Diese und andere Broschiren gibt es kostenlos unter folgender Bestell-
adresse: Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V., Thomas-
Mann-Str. 40, 53111 Bonn, Tel.: 0228 / 33 88 9 200, E-Mail:

info@leukaemie-hilfe.de

Alle Ratgeber und DLH-INFO-Blétter (u.a. zu Polyneuropathie und
Spatfolgen nach allogener Stammzelltransplantation) sind online ein-
sehbar unter www.leukaemie-hilfe.de
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Bundesministerium fir Arbeit und Soziales: Versorgungsmedizin-Ver-
ordnung mit den Versorgungsmedizinischen Grundséatzen. Online
einsehbar unter http://www.bmas.de/DE/Service/Medien/Publikati-
onen/k710-anhaltspunkte-fuer-die-aerztliche-gutachtertaetigkeit.html

Anmerkung: mit Tabellen zum Grad der Behinderung GdB/Grad der
Schadigung GdS.

Anderungsverordnungen zur Versorgungsmedizin-Verordnung unter:
http://www.bmas.de/DE/Themen/Soziale-Sicherung/aenderungsver-

ordnung-versorgungsmedizin.html

Zahlreiche weitere schriftliche Informationen, insbesondere zu den
Themen Altersrenten, Renten wegen verminderter Erwerbsfahigkeit
und Rehabilitationsleistungen, sind bei der Deutschen Rentenversiche-
rung Bund erhdltlich.

Postanschrift:

Deutsche Rentenversicherung Bund (DRVB) - 10704 Berlin
www.deutsche-rentenversicherung-bund.de

Bundesinstitut fir Risikobewertung (BfR):

Schutz vor Lebensmittelinfektionen im Privathaushalt

Merkblatt fir Verbraucher (kostenlos)

Bestelladresse:

Postfach 12 69 42, 10609 Berlin

Tel.: 030-18412-0 - E-Mail: bfr@bfr.bund.de

Online einsehbar unter: http://www.bfr.bund.de/de/publikation/
merkblaetter_fuer verbraucher-512.html

13. Internetadressen

www.bmas.bund.de
(Bundesministerium fir Arbeit und Soziales)
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www.bestellen.bayern.de
(Broschure , Steuertipps fir Menschen mit Behinderung” des Bayeri-
schen Staatsministerium fir Finanzen, als pdf-Datei herunterladbar)

www.fertiprotekt.de

(Fertiprotekt gibt Frauen und Mdnnern vor und nach einer Chemo-
oder Strahlentherapie die Maglichkeit, sich nach neuesten wissen-
schaftlichen Erkenntnissen hinsichtlich ihrer Fruchtbarkeit beraten und
ggf. auch MaBBnahmen zum Schutz ihrer Fruchtbarkeit durchfihren zu
lassen.)

www.krebshilfe.de
(Informationen der Deutschen Krebshilfe e.V., blaue Ratgeber)

www.leukaemie-hilfe.de
(Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e.V., (DLH), Bundesverband der
Selbsthilfeorganisationen zur Unterstitzung von Erwachsenen mit Leu-
kémien und Lymphomen)

www.dlh-stiftung.de
(Stiftung Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe, u.a. Einzelfallhilfe in
finanziellen Notlagen)

www.bnho.de

(Berufsverband der Niedergelassenen Hamatologen und Onkologen
in Deutschland e.V., u.a. alphabetisch sortierte Liste der niedergelasse-
nen Hamatoonkologen)

www.leukaemie-kmt.de
(Seite von Holger Bassarek, Leukdmiebetroffener und DLH-Vorstands-
mitglied zum Thema Leukémie und KMT)
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www.leukaemie-online.de
(Informationen von Betroffenen fir Betroffene zum Thema Leukamie)

www.leukaemie-phoenix.de

(Diese Seite bietet Informationen und Austausch fir die Gruppe von
Patienten, Angehdrigen und Freunden, die sich fir die Zeit nach der
Therapie interessieren.)

www.krebsinformation.de
(Informationen des Krebsinformationsdienstes (KID) in Heidelberg)

www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de
(Deutsche Fatigue Gesellschaft, Erforschung tumorbedingter und ande-
rer Erschépfungszustande)

www.betanet.de
(Infodienst fir Sozialfragen im Gesundheitswesen, Informationen zu
sozialmedizinischen und sozialrechtlichen Fragen)

www.dapo-ev.de

(Deutsche Arbeitsgemeinschaft fir Psychosoziale Onkologie e.V., Ver-
einigung der Berufsgruppen, die in der psychosozialen Betreuung
Krebskranker/Angehdriger oder psychosozialer Forschung tétig sind.)

www.crm.de

(Centrum fir Reisemedizin, reisemedizinische Gesundheits-Informati-
onen zu mehr als 200 Reiseldndern und Krankheiten wie Malaria,
Gelbfieber, Hepatitis, Durchfallerkrankungen etc.)

www.fhere.org
(Fred Hutchinson Cancer Research Center, Patienteninformationen in
Englisch zur Krebstherapie)
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STIFTUNG cSTl FTUNG

DEUTSCHE LEUKAMIE- Deutsche Leuk&mie-
& LYMPHOM-HILFE & Lymphom-Hilfe

Wir haben es uns zum Ziel gesetzt, bundesweit Menschen mit einer
Erkrankung des Blut- und Lymphsystems zu unterstitzen.

So helfen wir:

Einzelfallhilfe: Oftmals kénnen Blutkrebspatienten aufgrund ihrer Erkran-
kung und den damit verbundenen Therapien ihrer geregelten Arbeit nicht
mehr nachgehen. Wir stehen Blutkrebspatienten in wirtschaftlicher Not
daher schnell und unbirokratisch mit einer Einzelfallhilfe bei.

Selbsthilfe: In Selbsthilfeinitiativen haben Patienten die Méglichkeit,
sich mit anderen Betroffenen zu ihrer Erkrankung und der Behand-
lung auszutauschen. Dabei geben sie sich gegenseitig Kraft und
Zuversicht. Deswegen fordern wir die Selbsthilfe.

Forschung: Die Prognose von Blutkrebspatienten hat sich in den letz-
ten Jahren deutlich verbessert. Diese Entwicklung ist vor allem der
Forschung zu verdanken, die immer wieder neue Wege aufzeigt,
Blutkrebs zu behandeln. Es ist uns daher ein wichtiges Anliegen,
Forschungsprojekte zu unterstitzen.

Weitere Informationen zu unseren Projekten finden Sie unter
www.stiftung-dlh.de

Da wir ausschlieBlich gemeinnitzig und
mildtatig arbeiten und dabei auf Gelder

aus der Pharmaindustrie verzichten, brauchen
wir lhre Spende. Helfen Sie jetzt!
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