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1 Vorwort zur 6. Auflage

15 Jahre nach der Erstveréffentlichung des vorliegenden Ratgebers
bestand Bedarf an einer 6. Auflage. Um aktuell zu bleiben, waren
jedes Mal mehr oder minder gro3e Anpassungen erforderlich. Wah-
rend die Broschiren der Transplantationszentren eher die Situation
vor, wahrend und unmittelbar nach der Stammzelltransplantation
fokussieren, hat dieser Ratgeber auch die mittel- und langfristigen
Folgen der allogenen Stammzelltransplantation im Blick.

Die Klinik fir Onkologische Rehabilitation am Universitéatsklinikum
Freiburg blickt auf 30 Jahre Erfahrung und eine gemeinsam aufge-
baute Zusammenarbeit mit transplantierenden Zentren, insbesondere
mit dem Universitatsklinikum Freiburg, und unseren Patienten nach
allogener Stammzelltransplantation zuriick. In diesen 30 Jahren
konnten wir von unseren Patienten und deren Bediirfnissen, Pro-
blemen, Anliegen und Rickmeldungen viel lernen. Die Erfahrungen
zeigten uns, dass auch viele Monate nach allogener Stammzelltrans-
plantation unsere Patienten von einem gut strukturierten Netzwerk
zwischen den Transplantierenden, Fachdrzten und Hausdrzten sowie
einer strukturierten, organisierten Nachsorge profitieren und vor
allem, dass es gut ist, wenn Patienten selbst informiert sind.

In diesem Sinne mochte dieser Ratgeber Uber Risiken und Probleme
informieren und Empfehlungen zur Nachsorge, zu Impfungen und
zum Alltagsleben geben. Wer gut informiert ist, hat meist weniger
Angst. Nachsorge ist Vorsorge. Informationen kdnnen allerdings
auch missverstanden werden oder d@ngstigen. Hier hilft nur das Ge-
sprach. Manche Empfehlungen sind durch wissenschaftliche Studien
gesichert, andere stellen Expertenmeinungen dar und kénnen sich
von Zentrum zu Zentrum unterscheiden. Wo vorhanden, wurden die
Empfehlungen von deutschen, europdischen oder amerikanischen
Fachgesellschaften (z.B. Deutsche Arbeitsgemeinschaft fir Hamato-
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poetische Stammzelltransplantation und Zellulare Therapie e.V. =
DAG HSZT, European Group of Bone and Marrow Transplantation =
EBMT) oder staatlichen Instituten beriicksichtigt (Centers for Disease
Control and Prevention = CDC, USA). Die Empfehlungen dieses Rat-
gebers sollen Orientierungshilfe und Diskussionsgrundlage sein fur
das Gesprach mit den nachbetreuenden Behandlern. Die Empfehlun-
gen der Transplantationszentren in Deutschland zeigen Unterschiede
im Detail. Betroffene sollen selbst — zumindest ein Stick - ,Experten”
fir Fragen und Probleme nach einer allogenen Stammzelltransplan-
tation werden. Im Alltag sind sie auf sich gestellt und missen nach
bestem Wissen und Gewissen entscheiden. Der Ratgeber spiegelt
die Erfahrungen in der rehabilitativen Betreuung und der Zusammen-
arbeit mit mittlerweile mehr als 3.000 allogen Stammzelltransplan-
tierten in der Klinik fir Onkologische Rehabilitation am Universitats-
klinikum Freiburg wider.

Gedankt sei den Autoren friherer Auflagen, auf deren Vorarbei-

ten auch die 6. Auflage noch wesentlich basiert: Heike Fild-Dufner
(Sozialrechtliche Informationen), Dr. Andreas Mumm (Mégliche
kérperliche Folgen nach allogener Stammzelltransplantation sowie
Infektionsrisiken, Infektionsvermeidung und Impfempfehlungen),

Dr. Angela Nieder (Mégliche karperliche Folgen nach allogener
Stammzelltransplantation), Dr. Martin Poppelreuter (Neuropsycho-
logische Aspekte), Gloria Thieme (Pflegeempfehlungen) und Prof. Dr.
Joachim Weis (Seelische und soziale Folgen).

Ein herzliches Dankeschdn an Dr. Ulrike Holtkamp und das Team
der DLH, die die Broschire seit 15 Jahren engagiert betreuen und
die redaktionelle Arbeit Gbernommen haben.

Dr. Nadja Almanasreh, Klinik fir Onkologische Rehabilitation am
Universitatsklinikum Freiburg
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Nadja Almanasreh, Claudia Wehr

In Deutschland werden jahrlich ca. 3.500 allogene Stammzelltrans-
plantationen durchgefihrt. Bei der Mehrheit der Patienten liegt eine
bosartige Erkrankung des Knochenmarks vor, z.B. eine Akute Leu-
kémie. Ziel der allogenen Stammzelltransplantation ist es, durch das
Transplantat eine Heilung durch eine langfristige immunologische
Kontrolle der bésartigen Grunderkrankung zu erreichen. Die Trans-
plantation ist ein risikobehaftetes, im Einzelfall auch lebensbedrohli-
ches Therapieverfahren. Durch verbesserte Verfahren und optimierte
Supportivbehandlungen wurden die Uberlebensraten kontinuierlich
verbessert und die langfristige Lebensqualitat nach Stammzelltrans-
plantation ist im Allgemeinen gut.

Der Einfachheit halber wird im Folgenden von allogener Stammzell-
transplantation, alloHSCT oder Transplantation gesprochen. Es sind
alles Synonyme. Grundsétzlich geht es um die Transplantation von
Stammzellen aus dem Knochenmark. Die Entnahmeorte kénnen sich
unterscheiden. Friher wurden die Stammzellen direkt aus dem Kno-
chenmark gewonnen (daher der Name Knochenmarktransplantation,
KMT) heutzutage werden in Europa und USA vermehrt Stammzellen
aus dem peripheren Blut gesammelt (daher der Name hématopoeti-
sche periphere Blutstammzelltransplantation). Eine dritte Quelle kann
Nabelschnurblut sein. Fir die Wahl der Stammzellquelle spielen
unterschiedliche Faktoren, wie z.B. Grunderkrankung, Erkrankungs-
alter, Gewicht, eine Rolle, auf die wir hier nicht weiter eingehen.
Nach einer allogenen Stammzelltransplantation kann eine Reihe von
Problemen auftreten, die durch vorbeugende Maf3nahmen zum Teil
vermieden oder durch frihzeitige Behandlung reduziert oder geldst
werden kénnen. Die folgenden Kapitel sollen zum Verstehen der Vor-
gdnge im Kérper der Patienten nach Transplantation beitragen und
Uber VorsichtsmaBnahmen und Nachsorgeuntersuchungen in den
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ersten Monaten und Jahren nach der Transplantation informieren.
Die hier gemachten Empfehlungen basieren im Wesentlichen auf
den Empfehlungen fihrender europdischer und nordamerikanischer
Fachgesellschaften fir Blutstammzell- und Knochenmarktransplanta-
tion'2, Sie sind Orientierungshilfe und Diskussionsgrundlage. Kaum
ein Transplantationszentrum wird seine Nachsorge genauso wie hier
vorgeschlagen durchfihren.

Jedes Nachsorgeschema muss an die individuelle Situation des Pa-
tienten angepasst werden. Auch spielt die jeweilige Strategie des
Transplantationszentrums eine Rolle.

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

2 Anforderungen an die Hygiene bei der medizinischen Versorgung von immun-
supprimierten Patienten. Empfehlung der Kommission fir Krankenhaushygiene
und Infektionspravention beim Robert-Koch-Institut (RKI). Bundesgesundheitsblatt
2021 64: 232264

3 lla M Saunders et al., Long-term Follow-up of Hematopoetic Stem Cell Survi-
vors: A Focus on Screening, Monitoring and Therapeutics. Pharmacotherapy, Vol

40, Issue 8, 11 July 2020, 808-841

3 Erholung des Knochenmarks

Nadja Almanasreh, Claudia Wehr

3.1 Wiederherstellung der Blutbildung (Hématologische
Rekonstitution)

Die Wiederherstellung der normalen Blutbildung im Knochenmark
wird als ,héamatologische oder hématopoetische Rekonstitution” be-
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zeichnet. Eine Normalisierung tritt in der Regel innerhalb von 2-3
Monaten nach Transplantation ein.

Das gesunde Knochenmark produziert die 3 Zellreihen, aus denen
sich das Blut zusammensetzt: die weiflen Blutkdrperchen (Leukozy-
ten), die roten Blutkdrperchen (Erythrozyten) und die Blutpldttchen
(Thrombozyten). 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 wei-
Ben Blutkdrperchen [siehe Kapitel 3.2: Immunologische Rekonstitu-
tion] brauchen 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 Empfanger noch eigene Antikérper gegen die Blut-
gruppe des Spenders hat. Diese Antikdrper sind als Uberreste des
Immunsystems des Empfdangers zundchst noch vorhanden, verschwin-
den 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 gréfleren Zeitraum Transfusionen erforderlich sind. Mégliche
Ursachen dafir sind Infekte oder Medikamente, die das Knochen-
mark schadigen. In seltenen Fallen kann sich durch verminderte Zell-
zahlen auch ein Leukamie-Rickfall ankindigen.

In der griechischen Mythologie ist eine ,Chimére” ein Individuum,
das aus verschiedenen Wesen zusammengesetzt ist (Lowe, Ziege,
Schlange). In der modernen Medizin beschreibt der Ausdruck ,Chi-
mdrismus” bildhaft die Situation, dass der Kérper eines Menschen
aus den Zellen zweier genetisch unterschiedlicher Wesen besteht —
nach einer allogenen Stammzelltransplantation also aus den eigenen
Kdrperzellen und den blutbildenden Stammzellen des Spenders inkl.

9
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Blut
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der daraus abgeleiteten Zellen. Der Chimarismus ist — neben der
Normalisierung des Blutbildes — auch ein Zeichen fir die Funktions-
fahigkeit des Transplantats. Von komplettem Chimdrismus spricht
man, wenn alle blutbildenden 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 Knochenmark untersucht werden. Dabei macht
man sich unverwechselbare Unterschiede zwischen Empfanger und
Spender zunutze, wie zum Beispiel die Blutgruppe, das Geschlecht
oder Unterschiede bei den Gewebemerkmalen. Bei einer Knochen-
markpunktion kann die Funktion des Knochenmarks gleich mitbe-
urteilt werden. Die Zeitpunkte der Untersuchung werden durch das
behandelnde Transplantationszentrum festgelegt.

3.2 Wiederherstellung des Immunsystems (Immunologische
Rekonstitution) und Infektionen

Die Wiederherstellung eines funktionierenden Immunsystems wird als
,Jmmunologische Rekonstitution” bezeichnet. Es schitzt den Kérper
vor Erkrankungen durch Krankheitserreger, wie z.B. Bakterien und
Viren, und ist in der Lage, Zellen zu beseitigen, die sich im Kdrper
krankhaft verandert haben. Dabei spielen die weif’en Blutkdrper-
chen mit ihren verschiedenen Untergruppen, wie Granulozyten,
Monozyten und B- und T-lymphozyten, eine wesentliche Rolle.

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
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Einnahme immunsuppressiver Medikamente und durch das Auftreten
einer Transplantat-gegen-Wirt-Reaktion (Graft-versus-Host-Disease,
kurz GvHD; siehe Kapitel 4.1: Transplantat-gegen-Wirt-Reaktion). Bei
Patienten ohne chronische GvHD kann 1 bis 2 Jahre nach der Trans-
plantation mit einem normal funktionierenden Immunsystem gerech-
net werden. Tritt jedoch eine chronische GvHD auf, kann ein mehr
oder weniger schwerer Inmundefekt jahrelang fortbestehen.

Es ist bekannt, dass die Untergruppen der weif3en Blutkérperchen
ihre normale Anzahl und Funktionsfahigkeit unterschiedlich schnell
wieder erreichen. Die ersten Zellgruppen, wie z.B. Granulozyten
und Monozyten, sind ohne Auftreten einer GvHD 3 bis 4 Monate
nach der Transplantation wieder in normaler Zahl vorhanden und
voll funktionsfahig. Langsamer entwickeln sich bestimmte Unter-
gruppen der lymphozyten. Insbesondere die sogenannten T-Helfer-
Zellen kénnen bis zu 5 Jahre nach Transplantation erniedrigt sein.
Auch die von B-lymphozyten produzierten Antikérper (Immunglo-
buline) kdnnen Uber Jahre erniedrigte Blutspiegel aufweisen. Hin-
weise auf die Funktionsfahigkeit des Immunsystems geben daher die
Immunglobuline und die T-Helfer-Zellen ([den Marker fir diese Zellen
nennt man ,CD4+", normaler Blutspiegel: >400 pro Mikroliter) so-
wie das Zahlenverhdltnis der T-Helfer- zu den T-Suppressor-Zellen

(CD4+/CD8+).

In der Regel produziert das Immunsystem bei Fehlen einer GvHD ein
Jahr nach der Transplantation wieder ausreichend Antikérper. 3-12
Monate nach der Transplantation kann mit Impfungen begonnen
werden [siehe Kapitel 6.11: Impfempfehlungen]. Bei Patienten mit
anhaltendem Antikérper-Mangel kann eine langfristige Gabe von
Immunglobulinen in Form von Infusionen erforderlich sein. Das Infek-
tionsrisiko ist in den ersten 2 Jahren am héchsten. Bei verzogerter
Wiederherstellung des Immunsystems (meist im Zusammenhang mit
einer GvHD) bleibt das Infektionsrisiko Uber Jahre erhoht.

13
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Es gibt Viren, die normalerweise harmlos sind, die aber bei langan-
haltender Immunschwache zu Erkrankungen fihren kénnen. Zu nen-

nen sind insbesondere das Cytomegalie-Virus (CMV), das Varizellen-

Zoster-Virus (VZV; dieses verursacht bei Kindern Windpocken und
bei Erwachsenen Girtelrose), das Epstein-Barr-Virus, das BK-Virus
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 Immunschwdche zu einer
Lungenentzindung fuhren.

Von grofier 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 Nasennebenhohlen 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 (Anti-

biotikaprophylaxe). Weitere Informationen zu Infektionsrisiken und
Impfungen finden sich in Kapitel 6.

Empfehlungen:

Bis zur Wiederherstellung der Blutbildung kénnen anfangs noch
Transfusionen notwendig sein (Transfusion von Erythrozyten- und/
oder Thrombozytenkonzentraten) sowie die voribergehende Stimu-
lation der Blutbildung mit Wachstumsfaktoren (z.B. Erythropoetin,
Thrombopoetin-Rezeptor-Agonisten wie Eltrombopag, G-CSF).

Bis zur Wiederherstellung des Immunsystems erhalten Patienten Me-
dikamente zur Vorbeugung von Infektionen. Impfungen zum Schutz
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vor bestimmten Krankheiten werden ab dem 3. Monat nach der
Transplantation nach vorgeschriebenen Impfempfehlungen durchge-
fihrt [siehe Kapitel 6.11: Impfempfehlungen]. Wiirden Impfungen zu
frih durchgefihrt, konnte bei mangelnder Kompetenz des Immunsys-
tems die gewinschte Impfantwort ausbleiben. Die Durchfihrung und
der Zeitpunkt aller notwendigen Impfungen wird Ihr Transplantations-
zentrum mit lhnen festlegen. Dies ist in vielen Féllen eine individuelle
Entscheidung.

Die besonderen Empfehlungen zur Infekivorbeugung bei GvHD soll-
ten beachtet werden (siehe S. 22).

4 Mégliche korperliche Folgen nach allogener

Stammzelltransplantation

Nadja Almanasreh, Claudia Wehr

4.1 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
z.B. gegen Infektionserreger. Nach einer allogenen Stammzelltrans-
plantation fihrt er jedoch zu einer Abwehrreaktion der Ubertrage-
nen Spenderzellen gegen den Organismus des Empfangers. Man
bezeichnet diese Abwehrreaktion, die in unterschiedlichem Schwere-
grad zu den haufigsten Komplikationen nach allogener Stammzell-
transplantation gehdrt, als ,Transplantat-gegen-Wirt-Reaktion” bzw.
als ,Graft-versus-Host-Disease” (GvHD). In geringem Ausmaf3 kann
eine GvHD erwiinscht sein, um zu erreichen, dass evtl. verbliebene
Leukamiezellen durch die Gbertragenen Zellen zerstort werden
(Graft-versus-Leukemia-Effekt). Eine ausgepragtere GvHD fihrt
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jedoch zu einer behandlungsbedirftigen Schadigung verschiedener
Organe des Empfangers.

Es wird eine akute von einer chronischen GvHD in Abhangigkeit
vom Zeitpunkt ihres Auftretens sowie eine persistierende und rekur-
rierende GvHD unterschieden. Eine weitere Unterscheidung erfolgt
anhand der Manifestationen, also je nachdem, welche Organe
betroffen sind. Bei einem Beginn vor Tag +100 nach der Stamm-
zellibertragung spricht man von einer akuten, bei einem spateren
Beginn von einer chronischen GvHD. Neben dem Zeitpunkt des
Auftretens wurden weitere Kennzeichen zur Unterscheidung einer
akuten von einer chronischen GvHD definiert. Danach ist es maglich,
dass eine akute GvHD auch nach Tag +100 beginnt. Eine chroni-
sche 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.
Mittlerweile werden beim Verstandnis der akuten und der chroni-
schen GvHD beide Prozesse als verschiedene ,Krankheiten” ange-
sehen. Bei der einen spielen die T-lymphozyten eine Rolle, bei der
anderen T- und B-lymphozyten und es sind teilweise andere Organe
betroffen.

Das Risiko des Auftretens einer GvHD nimmt mit dem Abstand zur
Transplantation ab und vor allem dann, wenn bis zum Zeitpunkt
des kompletten Absetzens der immunsuppressiven Medikamente
keine GvHD aufgetreten ist. Risikofaktoren fir das Auftreten einer
chronischen GvHD sind eine akute GvHD, hoheres Lebensalter von
Empfanger oder Spender, Unterschiede bei den Gewebemerkmalen
von Spender und Empfdanger (HLA-Mismatch), Fremdspende, peri-
phere Blutstammzellen als Stammzellquelle, vorangegangene Infekte,
Spenderlymphozytengabe oder eine zweite Stammzelltransplanta-
tion. Die Risikofaktoren fir das Auftreten einer akuten GvHD sind
die gleichen wie fir die chronische GvHD. Zusatzlich spielen Ge-
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schlechtsunterschiede zwischen Spender und Empfénger eine Rolle
und vorangegangene Schwangerschaften der Spenderin sowie UV-
Exposition. In Situationen, in denen Risikofaktoren vorliegen, kann
im Vorfeld entschieden werden, wie schnell die immunsuppressiven
Medikamente reduziert werden kdnnen.

Mégliche Folgen einer chronischen GvHD sind ein Immundefekt und
vermehrte Infektionen. Da es haufig nicht méglich ist, mithilfe der
klinischen Symptomatik und der Laborbefunde zwischen einer GvHD
und einer Infektion zu unterscheiden, miissen im Einzelfall zur Siche-
rung der Diagnose Gewebeproben des betroffenen Organs (wie
Haut, Bindehaut oder Darm) untersucht werden.

Akute GvHD

Die akute GvHD (aGvHD) befallt vor allem die Haut, den Darm und
die Leber. Sie tritt bei ca. 30-60% der Patienten auf. Der Befall der
Haut auBert sich in Form eines Ausschlags mit typischerweise kleins-
ten rotlichen, minimal erhabenen Punkten, vor allem in Bereichen,
die dem Sonnenlicht ausgesetzt sind — vergleichbar einem Sonnen-
brand. Das Erscheinungsbild kann von einer leichten Rétung bis hin
zu schwersten entzindlichen Hautveranderungen reichen. Es kann
auch Juckreiz der Haut auftreten.

Der Befall des Magen-Darm-Traktes GufBert sich in Form von wass-
rigen Durchfdllen, die von krampfartigen Bauchschmerzen begleitet
sein kdnnen. Die GvHD des Magens kann sich in Form von Ubelkeit,
Erbrechen, Véllegefihl und Appetitmangel Guflern. Manchmal sind
diese Beschwerden schwer von den Folgen der zuriickliegenden
Chemotherapie zu unterscheiden.

Die Beteiligung der Leber kann sich neben einem Anstieg bestimmter

Leberwerte durch eine Gelbfarbung der Haut bemerkbar machen
[sieche Kapitel 4.3: Probleme der Leber].
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Chronische GvHD

Die chronische GvHD (cGvHD) ist ein eigenes Krankheitsbild, das
nach der Ausdehnung und den betroffenen Organen unterteilt wird.
Die meisten Komplikationen oder Verdnderungen bei Patienten nach
allogener Stammzelltransplantation im langfristigen Verlauf sind mit
einer chronischen GvHD verknipft. Deshalb ist es umso wichtiger,

Patienten auch Jahre nach der Transplantation zu betreuen, die Erlan-

gung von Selbstkompetenz zu unterstitzen und kompetente Anlauf-
stellen neben den betreuenden Transplantationszentren anzubieten.
Das Auftreten einer milden bis mittelschweren GvHD ist gleichzeitig
in Studien mit einem geringeren Ruckfallrisiko verbunden.

Die Haufigkeit einer cGvHD wird in der Literatur mit 30-70% an-
gegeben. Die Haufigkeit ist so variabel, da von verschiedenen
Risikogruppen ausgegangen wird, in die jeder Patient individuell
eingeordnet werden kann. Das zeitliche Auftreten der chronischen
GvHD liegt zwischen 2-18 Monaten nach der Transplantation. Sie
kann prinzipiell aber auch noch nach vielen Jahren auftreten. Das
Risiko sinkt mit dem Abstand zur Transplantation und bei Ausbleiben
einer aGvHD. Die cGvHD kann den gesamten Verdauungstrakt,
Leber, Haut, Lunge, Augen, das muskuloskelettale System, Gelenke,
Faszien, Haare, Nagel, Schleimhaute und andere Organe betref-
fen. Haufig befallene Organe sind die Haut, die Augen, die Mund-
schleimhaut, die genitale Schleimhaut, Speicheldrisen, der Darm,
die Leber und die Lunge.

Die chronische GvHD der Haut fGhrt neben Hauttrockenheit und
-rétung zu einer vermehrten oder verminderten Hautpigmentierung.
Auftreten kénnen eine Verdickung und Verhartung der Haut, ver-
bunden mit einem Elastizitatsverlust. Die Haut bekommt dann oft ein
wdchsernes Aussehen. Man spricht von ,sklerodermiformen” Haut-
verénderungen, weil Ahnlichkeiten mit dem Krankheitsbild der Skle-
rodermie bestehen — es ist aber keine Sklerodermie. Wenn die Haut
Uber Gelenken betroffen ist, kann dies zu Bewegungseinschrankun-
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gen fihren. Weiterhin kann es zu Wachstumsstérungen von Haaren
und Nageln kommen.

Der Befall der Mundschleimhaut fihrt zu einer landkartenartigen
Zeichnung der Schleimhaut von Wangen, Gaumen und Zunge mit
weif3en Streifen und Flecken. Es besteht eine ausgepragte Mundtro-
ckenheit. Die betroffenen Schleimhaute sind sehr empfindlich gegen-
Uber scharfen Gewirzen und Sauren. Es kann ein Geschmacksver-
lust erneut auftreten. Es kommt auch zu einem gehduften Auftreten
von Karies und Parodontose.

Auch die Scheidenschleimhaut kann von einer chronischen GvHD
betroffen sein. Diese sogenannte vaginale GvHD bei der Frau kann
durch den chronischen entzindlichen Prozess zu Schleimhautsché-
den und in der Folge zu Verklebungen und Narbenstrangen fihren
[sieche Kapitel 4.2: Probleme der Haut und Schleimhaute]. Ein frih-
zeitiges Erkennen und Behandeln ist sehr wichtig und kann Folgepro-
bleme verhindern.

Das typische GvHD-Symptom der Augen ist eine ausgepragte Tro-
ckenheit der Bindehaut und Hornhaut, die sogenannte ,Keratokon-
junktivitis sicca” [sieche Kapitel 4.9: Probleme der Augen].

Der Anstieg des Bilirubins und der Leberenzyme zeigt bei der chro-
nischen GvHD — wie auch bei der akuten GvHD - eine Leberbe-
teiligung an, welche ab einem Bilirubinwert von 2 mg pro Deziliter
in der Haut als ,Gelbsucht” sichtbar werden kann. Der Befall des
Darms fihrt zu schmerzhaften Durchfdllen, verminderter Nahrstoff-
aufnahme und Gewichtsverlust.

Die chronische GvHD der Lunge fihrt zu entzindlichen Veranderun-
gen des Lungengewebes und der kleinen Bronchien, die sich durch
Luftnot und Reizhusten bemerkbar machen kénnen [siehe Kapitel
4.4: Probleme der Atemwege].
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Vorbeugende MaBnahmen

Um eine Graft-versus-Host-Disease zu verhindern, muss bei allogen
stammzelltransplantierten Patienten eine immunsuppressive Behand-
lung durchgefihrt werden. Die am haufigsten verwendeten Medika-
mente sind Ciclosporin (z.B. Sandimmun® Optoral), Everolimus (z.B.

Certican®), Cortison (z.B. Decortin® H, Urbason®), Mycophenolatmo-

fetil (z.B. Myfortic® oder CellCept®) und Tacrolimus (z.B. Prograf®).
Die Daver und Intensitat der immunsuppressiven Medikation ist unter-
schiedlich. Es kommt u.a. darauf an, ob im Verlauf GvHD-Symptome
auftreten und ob die behandelnden Arzte ein eher héheres oder
niedrigeres Maf3 an Immunsuppression anstreben. Dabei geht es in

der Regel um sehr komplexe biologische Uberlegungen. Als GroBBen-

ordnung fir den Zeitraum, in dem die Patienten nach Transplantation
mit Inmunsuppressiva 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 regelméafige Kontrollen des
Ciclosporin-Spiegels durchgefihrt werden. Diese erfolgen durch
Blutentnahme vor Einnahme der morgendlichen Dosis.

RegelmafBig fuhrt Ciclosporin zum Verlust von Magnesium Gber die
Nieren, sodass eine begleitende Magnesiumgabe erforderlich ist.
Weitere Nebenwirkungen kénnen u.a. sein: Beeintrachtigung der
Magenbeweglichkeit mit Véllegefishl und Ubelkeit, Funktionsstérun-
gen von Nieren und Leber, erhohte Blutzuckerwerte, Zittern der
Hande, vermehrte Kérperbehaarung, brennende Missempfindungen
an Handen und Fien, erhohte Blutdruckwerte, Kopfschmerzen,
Konzentrationsprobleme, Verwirrtheit, Reizbarkeit, innere Unruhe,
Schlafprobleme und Hautausschlage. Wéhrend der Ciclosporin-Ein-
nahme ist eine ausreichende Flissigkeitszufuhr von mindestens 2-3
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Litern pro Tag zur Spilung der Nieren wichtig. Selten zwingen Ne-
benwirkungen zum Wechsel auf ein anderes Medikament. Bei einer
bestehenden eingeschrankten Nierenfunktion kann der Einsatz eines
anderen Medikaments bereits von Anfang an notwendig sein.

Cortison wird haufig in Form von z.B. Decortin® H-Tabletten morgens
und abends gegeben und nach einem festen Schema schrittweise
reduziert. Folgende Nebenwirkungen missen beachtet und ggf.
behandelt werden: Erhohte Blutdruck- oder Blutzucker-Werte, Flijs-
sigkeitseinlagerung mit Odembildung, vermehrte Muskelschwéiche,
Osteoporose, Knochennekrosen, Schadigung der Hiftgelenke, psy-
chische Veranderungen und Schlafstérungen. Hohe Cortison-Dosen
fGhren zu Gewichtszunahme und verénderter Fettablagerung, vor
allem im Bereich von Nacken und Bauch. Diese Ablagerungen bil-
den 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
Erythrozyten und Thrombozyten im peripheren Blut bemerkbar. Da-
riber hinaus kénnen Ubelkeit, Durchfall und Erbrechen als Neben-
wirkungen auftreten. Wie alle immunsuppressiven Medikamente fihrt
Mycophenolatmofetil zu einer erhdhten Infektanfalligkeit.

Tacrolimus ist aufgrund seines breiten Nebenwirkungsspektrums eher
ein Ausweichmedikament. Everolimus hat wie Ciclosporin je nach
Gesamtkonstellation einen festen Stellenwert. Wie bei Ciclosporin ist
die regelmafige Bestimmung des Blutspiegels erforderlich.

Die verschiedenen Immunsuppressiva und Cortison werden in Ab-

hangigkeit von der gegebenen hochdosierten Chemotherapie teil-
weise in festen Kombinationsregimen gegeben.

21



'© DLH Ratgeber fiir Patienten nach allogener Stammzelltransplantation

Behandlung der GvHD

Die zur Vorbeugung der GvHD verwendeten Medikamente (z.B.
Ciclosporin, Cortison, Mycophenolatmofetil, Everolimus, Tacrolimus
u.a.) werden auch zur Therapie der GvHD eingesetzt. Welches Me-
dikament zum Einsatz kommt und ob eine Dosiserhdhung nétig ist,
hangt vom Zeitpunkt des Auftretens der GvHD und der individuellen
Situation ab. Die primére Therapie beim Auftreten einer akuten oder
chronischen GvHD ist Cortison, meist in Form von Methylprednisolon.
Cortison wird bei Auftreten einer GvHD in z.T. hoher Dosierung (fest-
gelegte Berechnung nach Kilogramm Kérpergewicht) verabreicht. Die

Dosisreduktion erfolgt alle 2 bis 7 Tage in kleinen Schritten in Abhén-

gigkeit von den Beschwerden. Bei Ausbleiben der Wirksamkeit der
Therapie mit Cortison bzw. der oben genannten Immunsuppressiva
stehen mittlerweile weitere Medikamente zur Verfigung. Ruxolitinib
(Jakavi®) ist die einzige Therapie, die in der zweiten Linie nach Ver-
sagen der Erstlinientherapie in Europa zugelassen ist. Weitere Ub-
liche Medikamente, die nach Versagen einer Therapie mit Cortison in
Deutschland regelmafig off-label (auflerhalb des Zulassungslabels)
zum Einsatz kommen, sind z.B. lbrutinib (ein Bruton-Tyrosinkinase-
Hemmer), Sirolimus (ein mTOR-Hemmer), Rituximab, Pentostatin, Imati-
nib, Methotrexat, Abatacept, Nintedanib oder Belumosudil. Patienten
mit einer GvHD des Darms kénnen zusatzlich mit einem Cortison be-
handelt werden, das nur im Darm und nicht im Gbrigen Kérper seine
Wirkung entfaltet (Budesonid/Entocort®). Eine weitere gut wirksame
und gut vertragliche Therapieoption stellt die Extrakorporale Photo-
pherese (ECP) dar. Hierbei wird das Blut durch ein spezielles Gerat
geleitet und danach wieder zum Kérper zuriickgefihrt. Das Blut wird
dabei mit 8-Methoxypsoralen behandelt, was zum programmierten
Zelluntergang eines Teils der Leukozyten fihrt und im Weiteren zu
einer Inmunmodulation mit Entstehung einer Toleranz.

Sowohl unter vorbeugender als auch unter therapeutischer Gabe
immunsuppressiver Medikamente ist die Vorbeugung von Infektionen
ein wesentlicher Bestandteil des Behandlungskonzeptes. Jeder Infekt,
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der das Immunsystem aktiviert, kann den Beginn einer GvHD befér-
dern. Deshalb ist der Infektionsschutz nicht nur zur Vermeidung der

Infektion an sich wichtig, sondern dient auch zur Vermeidung einer
GvHD.

Patienten mit chronischer GvHD (cGvHD) sollten vorbeugend Anti-
biotika gegen ,bekapselte” Bakterien (siehe S. 14) erhalten. Einige
Experten empfehlen fir Patienten mit cGvHD oder langfristiger und
hoher dosierter Cortison-Therapie auch die Verordnung von Anti-
pilzmitteln. Bei cGvHD oder anhaltender Immunsuppression werden
Untersuchungen zur Friherkennung einer Reaktivierung von Cyto-
megalie-Viren oder auch die langfristige Gabe von Antivirusmitteln
gegen die Gruppe der Herpes-Viren empfohlen. Die Empfehlungen
der Experten und auch die Praxis in den verschiedenen Transplanto-
tionszentren sind nicht ganz einheitlich.

Bei cGvHD der Haut sollte ein Sonnenblocker (Lichtschutzfaktor 50)
konsequent verwendet werden [siehe Kapitel 4.2: Probleme der Haut
und Schleimhaute].

Bei einer cGvHD der Augen mit Sicca-Symptomatik sollte eine kon-
sequente Anwendung kinstlicher Tranenflissigkeit erfolgen [siehe
Kapitel 4.9: Probleme der Augen].

4.2 Probleme der Haut und Schleimhdute

Die Haut ist unser groftes Kérperorgan und bildet einen Schutzwall
gegen schadliche Einwirkungen von aufBen, 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 Stammzelltransplantation stellt eine erhebliche Belastung
fir die Haut dar. Sie kann direkt geschadigt werden oder unter den
Folgen der Stammzelltransplantation oder der Gabe bestimmter
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Chemotherapeutika leiden. Besonders betroffen sind Patienten nach
Ganzkdrperbestrahlung und solche mit einer GvHD.

Besonders wichtig ist es, die Haut keinen zusatzlichen Reizen und
Schadigungen auszusetzen. Sinnvoll ist also v.a. ein guter Sonnen-
schutz (Lichtschutzfaktor 50), Sonnenbrille und eine schnelle und kon-
sequente Lokaltherapie bei Entzindungen im Gesicht (z.B. Elidel®,
Protopic®), um Pigmentierungsstérungen vorzubeugen. Im Fall von
verbleibenden Pigmentierungsstérungen gibt es die Méglichkeit des
Schminkens/Camouflage. Im Rahmen einer akuten GvHD kénnen
sich die Veranderungen durch ein Spannungsgefihl, Juckreiz oder
Brennen der Haut ankiindigen. Treten erhabene oder rote Punkte auf,
sollte das behandelnde Transplantationszentrum kontaktiert werden.
Es gilt auch aufmerksam zu sein beziglich einer mdglichen Betei-
ligung der genitalen Schleimh&ute bei Frau und Mann sowie der
Augen und des Mundes. Auch sollte man hellhérig sein und schnell
reagieren bei dem Gefihl, dass die Haut dicker oder fester wird.

Die Haut kann sich in ihrem Aussehen, aber auch in ihrer Elastizitat
und Dicke verdndern. Die Haut kann fleckig werden, und es kénnen
umschriebene Vernarbungen (Fibrosen), aber auch insgesamt eine
Bindegewebsvermehrung auftreten. Eine Verdickung der Haut ist
meist mit einem Elastizitatsverlust verbunden. Eine Folge davon kann
eine Einschrankung der Gelenkbeweglichkeit sein. Entscheidend

ist die wirkungsvolle Behandlung der zugrunde liegenden GvHD.
Krankengymnastik und Hautpflege sind in dieser Situation ebenfalls
wichtig [siehe Kapitel 9: Pflegeempfehlungen]. Die Haut ist meist ver-
letzlicher 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
Autoimmunreaktion gegen Melanozyten. Das sind die Zellen, die
unser Hautpigment produzieren. An diesen Stellen ist die Haut dann

24

DLH Ratgeber fiir Patienten nach allogener Stammzelltransplantation '0

sehr hell, fast milchig (Vitiligo), und besonders empfindlich gegen-
Uber Sonnenstrahlen. Ein angemessener Sonnenschutz ist daher
besonders wichtig.

Auch das Gegenteil kann in Form einer Uberstimulierung der Me-
lanozyten eintreten. Dadurch kommt es zu einer verstarkten Dunkel-
verfarbung 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 kon-
nen aber Schmink-Techniken sein.

Insbesondere nach Bestrahlung ist das Risiko, Hautkrebs zu entwi-
ckeln, erhoht. Patienten mit Leberflecken oder anderen Dunkelver-
farbungen der Haut sollten einen Hautarzt aufsuchen und mit ihm
die Nachsorge besprechen. Fast immer sind diese Pigmentstdrungen
(Naevi) gutartig, sie kdnnen sich im Einzelfall aber auch bésartig
verandern. Wird eine solche Veranderung frihzeitig erkannt, ist
Hautkrebs heilbar. Es sollte immer dann ein Arzt aufgesucht werden,
wenn sich Veranderungen (Vergrof3erungen, Pigmentverschiebungen,
Entzindungen, raue Stellen) an bekannten Pigmentmalen zeigen.

Auch die Scheidenschleimhaut kann von einer chronischen GvHD
betroffen sein. Diese sogenannte vaginale GvHD bei der Frau kann
durch den chronischen entzindlichen Prozess zu Schleimhautschaden
und in der Folge zu Verklebungen und Narbenstrangen fihren. Bei
Schmerzen im Schambereich (Vulva) oder in der Scheide (Vagina),
spontan oder beim Geschlechtsverkehr, bei Scheidentrockenheit,
Brennen oder Schmerzen, z.B. beim Fahrradfahren durch den Sattel
oder durch das Tragen enger Jeans, sollten sich Frauen beim Gyna-
kologen vorstellen. Eine zeitnahe Behandlung durch Lokaltherapeutika
kann eine mégliche vaginale GvHD verbessern und Komplikationen
verhindern. Es sollte vaginal kein Duschgel und keine Waschlotion
angewandt werden. Es wird angeraten, nur Wasser zur Reinigung zu

25



'© DLH Ratgeber fiir Patienten nach allogener Stammzelltransplantation

verwenden. Es sollte taglich eine Pflege- und Schutzsalbe im Scham-
bereich und im Bereich der Scheide aufgetragen werden. Bei nach-
gewiesener GvHD kénnen éstrogenhaltige Lokaltherapeutika oder
auch antientzindliche Lokaltherapeutika zum Einsatz kommen [Lino-
daliol® (vaginale, lokale Hormonersatztherapie), Calcineurin-Hemmer
(Elidel®) oder Cortison)]. Die Anwendung von Dilatatoren kann Ver-
engungen vermeiden. In manchen Féllen macht es Sinn, den Hormon-
status zu kontrollieren (FSH, LH, Ostradiol, Anti-Mller-Hormon). Al
das sollte mit einem Gyndkologen besprochen werden. Da menopau-
sale oder postmenopausale Beschwerden bei Frauen zunéchst nicht
unterscheidbar sind von Zeichen einer cGvHD der Vaginalschleim-
haut ist es umso bedeutsamer, eine gyndkologische Untersuchung

bei einem Gyndkologen mit Fachwissen iber vaginale GvHD vor-
zunehmen bzw. diesen dariber zu informieren, dass eine allogene
Stammzelltransplantation durchgefihrt wurde. Zur Vorbeugung von
Komplikationen ist es wichtig, sich regelmafig, mindestens einmal pro
Jahr, bei Beschwerden haufiger, gyndkologisch vorzustellen.

Auch bei Méannern kénnen im Rahmen einer GvHD Hautveranderun-
gen am aufBeren Genitale auftreten. Diese sind sehr viel seltener als

bei Frauen. In diesen Féllen sollte eine urologische bzw. dermatolo-

gische Vorstellung erfolgen.

Empfehlungen:

Bei jeder Verdnderung (nicht nur der bestehenden Muttermale, was
nur ein Drittel der Melanome ausmacht, auch bei neuen Veranderun-
gen) ist direkt ein Hautarzt aufzusuchen.

Eine grof3e Bedeutung hat die Vermeidung eines Sonnenbrandes.

Am allerwichtigsten ist der textile Sonnenschutz, d.h. eine angemes-
sene Kleidung, bei der Arme und Beine bedeckt sind. Auch Hite zu
tragen, ist eine sehr sinnvolle MaBBnahme. Empfohlen wird eine Son-
nenschutzcreme mit Lichtschutzfaktor 50. Es sollte regelméBig nach-
gecremt werden, insbesondere wenn man den ganzen Tag drauBen
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verweilt. Auch an wolkigen oder dunstigen Tagen kann die Sonnen-
einstrahlung so stark sein, dass es zu Hautrétungen oder Sonnen-
brand kommt. Besonders intensiv ist die Sonneneinstrahlung im
Schnee, in der Nahe von Wasser und Sand oder in grof3er Hohe.
Hier bedarf es besonderer Vorsicht.

Die Sonneneinstrahlung ist tageszeitabhdngig, insbesondere zwi-
schen 10 und 14 Uhr ist sie besonders intensiv. Hilfreich kann es
sein, bei der Planung der Tagesaktivitaten hierauf Ricksicht zu neh-
men. Es sollte daran gedacht werden, den Sonnenschutz rechtzeitig
zu erneuern. Insbesondere im Wasser ist es wichtig, einen Sonnen-
schutz zu verwenden, der auch nach dem Baden noch schitzt. Falls
die Haut Verénderungen aufweist, sollte in besonderer Weise darauf
geachtet werden, dass Verletzungen oder besondere Belastungen
der Haut vermieden werden.

Es gibt fir Patienten nach Transplantation mit bereits lichtgeschadig-
ter Haut auch Sonderprodukte, z.B. Actinica® Lotion. Diese Lotion
hat den Lichtschutzfaktor 100 und ist eigentlich als Medizinprodukt
anzusehen, da sie die Reparaturmechanismen der Haut unterstitzt,
insbesondere bezogen auf aktinische Prakanzerosen. Das Vorgehen
ist immer individuell je nach Hauttyp und abhéngig davon, ob licht-
sensibilisierende Medikamente eingenommen werden.

Es sollten keine Braunungsmittel verwendet werden.

Neben der Haut sind auch die Schleimhdute von Bedeutung. Bei Pro-
blemen im Genitalbereich von Frau und Mann im Sinne von Entziin-

dungen und Schmerzen soll der behandelnde Arzt informiert werden,
um eine eventuell vorliegende genitale GvHD frihzeitig zu behandeln.

Beziiglich Schmerzen, Blaschen und Defekten im Bereich der Mund-
schleimhaut gilt es, aufmerksam zu sein. Arztlicher Rat ist ggf. einzu-
holen.
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Bei Sehverschlechterung, Fremdkérpergefihl und Trockenheit im
Bereich der Augen ist ebenfalls direkt der Nachsorgearzt zu infor-
mieren, um eine eventuell vorliegende Augen-GvHD zu behandeln
[siche Kapitel 4.9: Probleme der Augen].

Als allgemeine Empfehlung zur Haut-Nachsorge nach allogener
Stammzelltransplantation gilt, dass diese einmal jghrlich erfolgen und
zusatzlich alle 2-3 Monate eine Selbstuntersuchung durchgefihrt wer-
den sollte, soweit moglich. Bei der jchrlichen Nachsorge wird eine
individuelle Empfehlung fir weitere Hautchecks ausgesprochen (ab-
hangig von Immunsuppressiva, Hauttyp, GvHD-Veranderungen etc.)

4.3 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, Biliru-
bin) sowie das Vorhandensein einer GvHD kdnnen Hinweise geben.
Bei einer GvHD der Leber kann das Medikament Ursodesoxychol-
saure (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
Patienten mit chronischer Hepatitis C haufig zu gréBeren Schwan-
kungen kommt. Langfristig kann es bei einer chronischen Hepatitis C
in bis zu 25% der Falle zu einem bindegewebigen Umbau der Leber
(Zirrhose) oder sogar zu bdsartigen Leberverdnderungen kommen.
Durch die Einfihrung neuer Medikamente ist die Hepatitis C zu einer
heilbaren Erkrankung geworden.

Bei einer chronischen Hepatitis sollte — falls von Seiten der GvHD
vertretbar — maglichst rasch die immunsuppressive Medikation ge-
senkt werden. Die Leberwerte und die Virusmenge im Blut (die sog.
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Niruslast”) sollten regelmafig kontrolliert werden. Falls eine antivirale
Therapie einer Virushepatitis notwendig werden sollte, sprechen sich
Hepatologen und das Transplantationszentrum miteinander ab. Der
Einsatz bestimmter Medikamente, wie z.B. Interferon, ist problema-
tisch, da dadurch eine GvHD ausgelést oder verstarkt werden kann.

Bei den meisten Patienten besteht im Langzeitverlauf eine Eiseniber-
ladung, die am ehesten an einem erhdhten Ferritin-Serumspiegel
abzulesen ist. Das Eisen kann sich u.a. in der Leber ablagern und zu
Organschaden fihren. Mit einer Magnetresonanztomografie (MRT)
ist es mdglich, den Grad der Eiseniberladung zu bestimmen, ohne
eine Biopsie vornehmen zu missen. Bei einer Eiseniberladung soll-
ten eisenhaltige Medikamente und Alkohol gemieden werden. Thera-
peutische Option ist eine Eisenentleerungs-Therapie (Eisenchelation).
Abhangig von der individuellen Situation kénnen auch Aderlasse zur
Anwendung kommen.

Empfehlungen:

Im ersten Jahr sollten mindestens alle 3-6 Monate die Leberwerte

bestimmt werden, danach zumindest jahrlich. Bei Patienten mit be-
kannter Hepatitis B oder C sollte regelmaBig die Viruslast bestimmt
werden. AuBerdem sollte man einen Leberspezialisten hinzuziehen.
Das Serum-Ferritin sollte 1 Jahr nach der Transplantation bestimmt

werden.

4.4 Probleme der Atemwege

Nach einer allogenen Stammzelltransplantation kann es zu Stérun-
gen der Lungenfunktion kommen. Die Komplikationen werden in
frihe und spate eingeteilt, ahnlich wie bei der GvHD. Risikofaktoren
sind vorangegangene Lungeninfektionen, bestimmte Chemothera-
peutika (BCNU, Bleomycin, Busulfan, Methotrexat, Melphalan), eine
Strahlenbehandlung und Lungenschéaden aufgrund von Immunreak-
tionen. Durch Lungenfunktionstests konnen bereits frihe Verschlech-
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terungen der Lungenfunktion festgestellt und behandelt werden. So
kann das Risiko bleibender Lungenschaden reduziert werden.

Die Gefahr von Infektionen der Lunge wird mit vorbeugenden Maf3-
nahmen gegen spezielle Bakterien und Pilze (z.B. Pneumocystis jiro-
veci) reduziert. Auch bestimmte Virus-Erkrankungen (CMV, HSV, RSV)
lassen sich durch eine vorbeugende medikamentése Therapie und
engmaschige Uberwachung vermeiden. Gerade in der frihen Phase
nach der Transplantation besteht ein héheres Risiko fur Infektionen, da
es eine gewisse Zeit dauert, bis sich das Immunsystem des Spenders
ausgebildet hat. Gleichzeitig wird medikamentés eine Unterdriickung
des Immunsystems zur Vermeidung einer GVvHD bewusst hergestellt.

Schéden der Lunge, die durch die Behandlung wéhrend einer allo-
genen Stammzelltransplantation und immunologische Vorgénge ent-
stehen kdnnen, sind eher selten. Die Vorgénge, die in seltenen Fal-
len zu Einschrénkungen der Lungenfunktion, wie z.B. Asthma oder
Bronchitis, Verengung der Luftwege oder Umbau der Lungenstruktur
fihren, sind nicht im Detail verstanden.

In manchen Féllen kann es zu einer schwerwiegenden Lungenerkran-

kung im Sinne einer chronischen GvHD der Lunge kommen. Es wer-
den zwei Formen der cGvHD der Lunge unterschieden. Die Bronchi-
olitis obliterans (BOS) mit Verengung der Luftwege und die restriktive

interstitielle Lungenerkrankung, bei der es zum Umbau des umgeben-

den Bindegewebes der Lunge kommt. Die Bronchiolitis obliterans tritt
mit 2-14% in der Regel innerhalb der ersten 2 Jahre nach der Trans-
plantation auf, kann aber auch noch nach 5-6 Jahren vorkommen
und geht mit dem Auftreten anderer Symptome einer cGvHD auf3er-
halb der Lunge einher. Die restriktive interstitielle Lungenerkrankung
wird mit einer Haufigkeit von 12-60% angegeben.

Bei Vorhandensein einer Verengung der Atemwege, z.B. asthma-
tische Beschwerden in Folge einer cGvHD oder chronische Lungen-
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verdnderungen, z.B. Fibrose, kdnnen inhalative Medikamente, die
die Atemwege erweitern, wie sie bei Asthma oder einer chronischen
obstruktiven Lungenerkrankung zum Einsatz kommen, Linderung brin-
gen und sollten fester Bestandteil der Therapie sein. Bei nachgewie-
sener cGvHD der Lunge kommen, wie im Kapitel cGvHD genannt,
entsprechende Behandlungen zum Einsatz, die den chronischen
systemischen Entzindungsprozess unterbrechen sollen (z.B. Ruxoliti-
nib, lbrutinib, Belumosudil, Imatinib, Extrakorporale Photopherese).
Zusétzlich werden meist die vorbeugenden MaBnahmen zum Schutz
der Lunge vor Infektionen erweitert (z.B. Azithromycin).

Insbesondere bei langanhaltender Immunsuppression kommt es ge-
hauft zu Infektionen der Lunge und der Nebenhdhlen. Entsprechend
sollten in diesen Fallen die vorbeugenden Maf3nahmen und das
Monitoring fortgesetzt werden.

Empfehlungen:

Nicht Rauchen ist wichtig. Eine klinische Untersuchung der Lunge
sollte nach 6 und 12 Monaten erfolgen; danach jahrlich. Auch wenn
keine Beschwerden vorliegen, soll eine Lungenfunktionsprifung jahr-
lich erfolgen.

Achten Sie auf Veranderungen. Falls es klinische Hinweise fir eine
Lungenfunktionsstérung gibt, wie langfristig bestehender Hustenreiz
und vermehrte Luftnot, sollten eine Lungenfunktionspriifung und eine
gezielte Réntgen-Untersuchung durchgefihrt werden. Die Haufigkeit
der weiteren Kontrollen hangt von der individuellen Situation ab. Im
Fall des Auftretens einer GVHD der Lunge sind die frihe Erkennung
und die frihe Behandlung wichtig fir den weiteren Verlauf.

Weitere Rontgen-Untersuchungen oder eine Computertomografie
des Brustkorbs werden in Abhdangigkeit von den vorhandenen Be-
schwerden oder zur Verlaufskontrolle vorangegangener auffalliger
Befunde durchgefihrt.
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4.5 Probleme des Magen-Darm-Traktes

Appetitlosigkeit, Ubelkeit und Erbrechen sind haufige Symptome,
insbesondere in den ersten Monaten nach der Transplantation als
Folge der Schleimhautschadigung durch die Konditionierung oder
als Nebenwirkung zahlreicher Arzneimittel. Falls sich die Beschwer-
den unter Medikamenten gegen Ubelkeit oder zur Hemmung der
Saureproduktion des Magens nicht bessern, sollte zur weiteren Ab-
kldrung eine Magenspiegelung durchgefihrt werden. Dabei kdnnen
Gewebeproben entnommen werden, die auf Bakterien, Viren, Pilze
oder eine GvHD als Ursache einer Magenschleimhautentzindung
untersucht werden. Nach Sicherung der Diagnose ist eine spezifi-
sche Behandlung méglich.

Haufig berichten Patienten Uber teils sehr unangenehme Ge-
schmacksveranderungen, Geschmacksverlust oder empfindsamere
Geruchswahrnehmungen, die die Nahrungsaufnahme erschweren
und die Lust auf Essen mindern.

Auch Durchfdlle sind ein haufiges Symptom nach der Transplanta-
tion. Neben der Schleimhautschadigung durch die Konditionierung
ist die abfUhrende Wirkung der Magnesium-Prdaparate eine haufige
Ursache dafir. Da aber Durchfélle auch Ausdruck einer behand-
lungsbedurftigen Komplikation wie einer Darminfektion oder einer

GvHD des Darms sein kénnen, sollten sie stets frihzeitig durch Stuhl-

untersuchungen und ggf. durch eine Darmspiegelung abgeklart und
entsprechend behandelt werden.

4.6 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
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daher eine Karies-Vorbeugung mit Fluoriden empfohlen. Bei beste-
hender cGvHD der Mundschleimhaut kann Cortison in flissiger Form
oder als Paste hilfreich sein. Es kann auch Budesonid in Form einer
lokalen Mundspiilung zum Einsatz kommen. Bei Tacrolimus-Mund-
spulungen ist sehr streng darauf zu achten, diese nicht zu schlucken.

Empfehlungen:

Eine erste zahnarziliche Untersuchung sollte 6 Monate nach der
Stammzelltransplantation bzw. nach Ende der Immunsuppression
erfolgen, wobei gréBBere Eingriffe anfangs nur nach Ricksprache
mit dem Transplantationszentrum durchgefihrt werden sollten. Be-
sonders sollte auf Karies und auf Mundtrockenheit geachtet werden.
Zur Behandlung der Mundtrockenheit gilt es, tagsiber viel zu trinken
und (fetthaltige) Mundspilungen anzuwenden. Infrage kommen
diverse Sprays, Gele, Zahnpflege-Kaugummis und saurehaltige
Frichte. Auch Speisedl ist moglich (z.B. Rapsdl, Sandelholzdl, Leindl,
Mandelél). Ratschlage zur Mundhygiene sind wichtig und eine Flu-
oridbehandlung mit fluoridhaltiger Zahnpasta oder Fluoridgel wird
empfohlen. Die Verwendung desinfizierender Mundspilungen, wie
z.B. Salviathymol®, hilft Komplikationen zu vermeiden. Im weiteren
Verlauf sollten halbjéhrlich zahnérztliche Kontrollen erfolgen, inklu-
sive professioneller Zahnreinigung. Zu achten ist auf Veranderungen
der Mundschleimhaut, z.B. weilliche Stellen (sog. Leukoplakie). Bei
Uber 6 Wochen hinaus bestehender Leukoplakie sollte eine Probe-
entnahme durch einen Kieferchirurgen erfolgen. Insbesondere bei
Patienten, die eine Ganzkdrperbestrahlung erhalten haben, sollte
auf das Vorliegen von Tumoren im Mund- und Halsbereich geachtet
werden.

Bei Zahn- und Mundbehandlungen sollte immer mit den behandeln-

den Arzten iber eine vorbeugende Behandlung mit Antibiotika ge-
sprochen werden.
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4.7 Probleme der Knochen und des Skeletts

Ein Jahr nach einer allogener Stammzelltransplantation besteht
sowohl bei einem Teil der Manner als auch der Frauen ein Kno-
chensubstanzverlust, d.h. eine Osteopenie. Wenn der Verlust an
Knochensubstanz eine gewisse Schwelle Uberschreitet, liegt eine
Osteoporose vor. Eine verminderte Knochensubstanz — man spricht
auch von einer verminderten Knochendichte — geht einher mit einem
erhdhten Risiko, einen Knochenbruch zu erleiden. Vorbeugend wir-
ken kérperliche Aktivitat, Vitamin D, Calcium und bei Fraven ggf.

eine Hormonersatztherapie. Auch Bisphosphonate (eine Medikamen-

tengruppe, die knochenabbauende Zellen hemmt und knochenauf-
bauende Zellen fordert) kdnnen das Risiko fir einen Knochenbruch
bei Patienten mit Osteoporose senken. Bisher liegen noch wenige
Daten zum Stellenwert von Bisphosphonaten in der Vorbeugung von
Knochenbriichen bei Patienten nach allogener Stammzelltransplan-
tation vor. Die geeignete Methode, eine verminderte Knochendichte
zu diagnostizieren, ist die DXA-Messung (dual energy X-ray absorp-
tiometry).

Bei 4-10% der Patienten kommt es nach einer allogenen Stamm-
zelltransplantation zu einer sog. ,avaskularen Nekrose” (AVN) des
Knochens. Dabei handelt es sich um einen nicht-infektids bedingten
Untergang oder eine Zerstérung von Knochengewebe. Falls es dazu
kommt, ist in 80% der Falle der Hiftkopf des Huftgelenkes betroffen.
In 60% der Falle besteht die Nekrose sogar beidseits. Es konnen
aber auch die Knie-, Hand- oder Sprunggelenke betroffen sein. Be-
merkbar macht sich eine avaskulére Nekrose durch Schmerzen. Eine
Réntgenuntersuchung kann dabei unauffallig sein. Am sichersten
lasst sich diese Komplikation mit einer Magnetresonanztomografie
(MRT) diagnostizieren. In den meisten Fallen ist eine chirurgisch-
endoprothetische Versorgung, d.h. ein kinstliches Gelenk, erforder-
lich. Die Operationsergebnisse sind gut. Risikofaktoren fir eine AVN
sind Ganzkarperbestrahlung und eine langfristige Cortison-Therapie.
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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 evtl. begonnenen Therapie durchgefihrt werden.
Behandlungsmaglichkeiten sind die Gabe von Vitamin D, Calcium,
kérperliches Training und die Gabe von Bisphosphonaten. Von Be-
deutung fiir 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 kdnnen einem Knochenverlust vorbeugen. Einige Ex-
perten empfehlen die Gabe von Bisphosphonaten fir Patienten, die
aufgrund einer langerfristigen Cortison-Therapie (> 3 Monate) ein
hohes Osteoporose-Risiko haben.

4.8 Probleme der Muskeln und des Bindegewebes

Eine Cortison-Therapie geht oft mit Muskelverlust und Muskelschwa-
che einher, von der die Beinmuskeln starker betroffen sind als die
Armmuskeln. Dazu kommen oft Muskelschmerzen. Durch Kranken-
gymnastik und isometrische Ubungen (Dehnungsilbungen des Mus-
kels ohne Bewegung — also Anspannen und Loslassen) kann die
Schwiéche gebessert werden.

Haufig sind Wassereinlagerungen v.a. in den unteren Extremitaten
Uber Wochen bis teils Monate nach der Transplantation durch die
mangelnde Bewegung und den Muskelverlust zu beobachten. Mit
zunehmender Mobilisation, Belbung und Muskelaufbau bilden sich
diese ,Odeme” zuriick.
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Eine cGvHD kann selten zu einer Myositis (Muskelentzindung) fih-
ren, die mit einer Schwdche der stammnahen Muskeln sowie Mus-
kel- und Gelenkschmerzen einhergeht. Im Serum und in einer Biopsie
finden sich unter Umstanden charakteristische Veranderungen.

Empfehlungen:

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

Wenn abzusehen ist, dass eine ldnger andauernde Cortison-The-
rapie erforderlich ist, sollte vorbeugend mit Krankengymnastik be-
gonnen werden, um einer drohenden Muskelschwéche entgegenzu-
wirken.

4.9 Probleme der Augen

Augenbeschwerden gehdren zu den haufigsten Folgeproblemen
nach einer allogenen Stammzelltransplantation. Auch wenn sie nicht
lebensbedrohlich sind, nehmen sie doch groBen Einfluss auf die Le-
bensqualitat der Patienten und beeintréchtigen die Bewdaltigung der
alltaglichen Dinge.

Im vorderen Augenabschnitt, d.h. im Bereich der Horn- und Binde-
haut, besteht nach einer allogenen Stammzelltransplantation oft eine
ausgepragte Trockenheit (Sicca-Symptomatik). Diese geht meist ein-
her mit einem generalisierten , Trockenheits-Syndrom”. Dazu kann

es insbesondere bei bestehender cGvHD kommen. Die Sicca-Sym-
ptomatik tritt gemaf Literaturangaben bei 60-20% der Patienten auf.
Bei der akuten GvHD sind die Augen in ca. 1-7,2% beteiligt. Bei
der chronischen GvHD betragt dieser Anteil ca. 30-85%, wobei bei
22% die Augen das erste betroffene Organ sind. In Beobachtungs-
studien hat sich gezeigt, dass eine cGvHD der Augen haufiger mit
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einer GvHD anderer Schleimhdute assoziiert sein kann, insbeson-
dere der Genitalschleimhaut. Durch die Schadigung der Drisen im
Augenlid, die Trénen produzieren, kommt es zu einer verminderten
Tranenproduktion und zu einer falschen Zusammensetzung des
sogenannten Tranenfilms, welcher unser Auge schiitzt. Horn- und
Bindehaut kénnen gereizt und entzindet sein, ohne dass dies durch
Bakterien oder Viren verursacht ware. An der Hornhaut kann es zu
Defekten oder sogar Geschwiiren kommen. Im Rahmen der Therapie
wird zum einen die cGvHD konsequent behandelt und zum anderen
werden benetzende Augentropfen (Tranenersatzmittel) und pflegen-
de Augensalben eingesetzt. In diesem Zusammenhang ist wichtig zu
wissen, dass benetzende Augentropfen zwar nicht verschreibungs-
pflichtig und damit grundsatzlich keine Leistung der gesetzlichen
Krankenversicherung sind. Es gibt jedoch eine Liste mit zugelassenen
Ausnahmen zum gesetzlichen Verordnungsausschluss, abrufbar im
Internet unter www.g-ba.de (,Arzneimittel” — , Arzneimittel-Richt-
linie und Anlagen” — ,OTC-Ubersicht der verordnungsfahigen, nicht
verschreibungspflichtigen Arzneimittel”). Bei der Anwendung von
Tranenersatzmitteln ohne zusatzliche medikamentése Inhaltsstoffe ist
darauf zu achten, dass diese keine Konservierungsstoffe oder Phos-
phat enthalten. Cortisonhaltige Augentropfen oder Cremes kénnen
helfen, sind aber mit Infektionsrisiken behaftet. Sie sollten nur in der
Akutphase angewandt werden. Weitere Therapiemdglichkeiten sind
der Einsatz von Ciclosporin-Augentropfen, Anwendung von autolo-
gem Serum (aus Eigenblut) als Augentropfen oder das Verschlief3en
des Tranenkanals, Gber den im Normalfall die Tranenflissigkeit ab-
flie3t. Es kdnnen auch sogenannte , Sklerallinsen” zum Einsatz kom.-
men. Das sind spezielle Kontaktlinsen, die auf der gesamten vorde-
ren Augenoberflache (Sklera) liegen und eine Flussigkeitskammer
zwischen Linse und Auge aufrechterhalten. Zur sicheren Anwendung
ist eine Patientenschulung erforderlich. Manche Patienten kommen
damit sehr gut zurecht. Zur Anwendung kénnen auch Lipid(Fett)-hal-
tige Augentropfen kommen.
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Solche Behandlungsverfahren gehéren in die Hand von Experten.
Deshalb wird Patienten nach allogener Stammzelltransplantation
empfohlen, sich regelmafig augenarztlich vorzustellen. Auch hier
gilt Nachsorge ist Vorsorge. Manche Komplikationen kénnen friher
erkannt und behandelt werden.

Eine Linsentribung (grauer Star, Katarakt) gehdrt zu den haufigsten
Folgen einer Ganzkérperbestrahlung. Falls im Rahmen der Konditio-
nierung 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 fur 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
kleinen Netzhaut-Gefaf3e erkannt. Die medizinische Bezeichnung
dafir ist ,ischamische mikrovaskulare Retinopathie”. Bei der Spie-
gelung des Augenhintergrundes fallen sogenannte ,cotton wool
spots” und ein Odem (Schwellung) der Austrittsstelle des Sehner-
vens auf. Durchblutungsstérungen der Netzhaut bilden sich meist
zurick, 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 Pilz
erkrankungen).

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
Trockenheit der Augen sollte ein Schirmer-Test durchgefihrt werden
(Test zur Erfassung des Ausmaf3es der Augentrockenheit). Die Patien-
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ten sollten Gber das Risiko und die Bedeutung eines trockenen Auges
sowie einer Linsentribung aufgeklart werden.

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

4.10 Hormonelle (endokrine) Probleme

Hormone sind Botenstoffe des Karpers, die meist Gber das Blut an
ihr Ziel transportiert werden. Nach einer allogenen Stammzelltrans-
plantation sind insbesondere Schilddrisen-Hormone, Hormone der
Nebennierenrinde (Cortison) und Sexualhormone von Bedeutung.
Eine Bestrahlung und eine Chemotherapie (u.a. mit Busulfan und
Cyclophosphamid) kénnen hormonelle Stérungen verursachen. Eine
GvHD und eine langfristige Cortison-Therapie sind Risikofaktoren.

Bei 7-15% der Patienten findet sich im ersten Jahr eine unterschwel-
lige Schilddrisen-Unterfunktion mit erhdhten TSH- und normalen

T3, T4-Werten [TSH = Thyroidea stimulierendes Hormon (Thyroidea
= Schilddrise); T3, T4 = Schilddrisenhormone]. Nach einer das
Knochenmark zerstérenden Bestrahlung, die in einer Einmaldosis
gegeben wurde, kommt es in 50% der Falle 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 u.a. Antriebsarmut, Verlang-
samung, Kalteempfindlichkeit, Verstopfung. Eine Schilddrisen-Unter-
funktion tritt oft erst Jahre nach der Transplantation auf. Bei einer
unterschwelligen Unterfunktion sollte nach 2 Monaten eine Kontrolle
durchgefihrt werden. Bei Einleitung einer Schilddrisenhormon-Er-
satztherapie sollten nach 6 Wochen die Schilddrisen-Werte kontrol-
liert werden.

39



'© DLH Ratgeber fiir Patienten nach allogener Stammzelltransplantation

Beobachtet wurden nach einer allogenen Stammzelltransplantation
auch Autoimmunerkrankungen der Schilddrise und Schilddrisen-
Uberfunktionen.

Ganzkdrperbestrahlungen und Bestrahlungen von Hals und Nacken
gehen mit einer erhdhten Rate an bdsartigen Veranderungen der
Schilddrise einher.

In der Nebennierenrinde wird kérpereigenes Cortison produziert.
Unter einer Cortison-Therapie in Dosen, die deutlich Gber der kérper-
eigenen Produktion liegen, wird die Eigenproduktion herunterregu-
liert oder eingestellt. Nach einer langerdauvernden Cortison-Therapie
(> 6 Wochen) kann es unter oder nach dem Absetzen zu einer Ne-
bennierenrindenschwdche (Nebennierenrindeninsuffizienz) kommen,
die sich z.B. durch Schlappheit und Leistungsschwéche bemerkbar
macht. Die Hormonproduktion der Nebennierenrinde kann mittels
Laborparametern bestimmt werden. Falls der Verdacht auf eine Ne-
bennierenrindenschwdche besteht, sollte eine Vorstellung bei einem
Endokrinologen erfolgen.

Eine weitere mdgliche hormonelle Stérung durch eine Stammzell-
transplantation kann die Entstehung eines Diabetes mellitus sein.

Sowohl bei Frauen (?9%) als auch bei Ménnern (92%) sind nach
einer allogenen Stammzelltransplantation Funktionsstérungen der
Keimdrisen sehr haufig. Das Ausmaf3 der Funktionsstérungen hangt
vom Alter, vom Geschlecht, von der Therapie vor der allogenen
Stammzelltransplantation und der Art der Konditionierung ab.

Die meisten Manner haben nach einer allogenen Stammzelltrans-
plantation normale Testosteron-Spiegel, aber die Keimdrisen sind
zumeist durch die Bestrahlung und/oder die Chemotherapie so stark
geschadigt, dass nur noch wenige oder keine Spermien mehr gebil-
det werden und eine Zeugungsunfdhigkeit (Unfruchtbarkeit) besteht.
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Das sexuelle Erleben kann dabei vollstandig erhalten sein.

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 Frauen gilt, dass
sich die Hormonproduktion der Eierstdcke nicht erholt. Chancen fur
eine Erholung der Eierstockfunktion bestehen manchmal bei sehr
jungen Frauen, insbesondere wenn sie nicht bestrahlt wurden und
kein Busulfan erhalten haben. Etwa 6-12 Monate nach der alloge-
nen Stammzelltransplantation sollte eine Untersuchung durch einen
Gyndkologen mit Erhebung des Hormonstatus erfolgen. Falls keine
Gegenanzeigen bestehen, sollte vor allem bei Frauen, die vor der
Transplantation noch nicht in den Wechseljahren waren, eine Hor-
monersatztherapie (HRT = hormon replacement therapy) eingeleitet
werden. Die Hormontherapie kann Symptome, wie sie auch im
Rahmen der Wechseljahre auftreten kdnnen, wie Hitzewallungen,
SchweiBausbriche, Gelenkbeschwerden, Veranderungen des sexuel-
len Interesses, und Osteoporoseentstehung positiv beeinflussen.

Sowohl Manner als auch Frauen sind nach einer allogenen Stamm.-
zelltransplantation sehr haufig unfruchtbar (infertil). Sofern vor der
Therapie MaBBnahmen zum Erhalt der Fruchtbarkeit, wie die Tiefge-
frierung von Keimzellen, getroffen wurden, besteht die Mdglichkeit
einer kinstlichen Befruchtung. Ein Kinderwunsch sollte aber in der
Regel nicht vor Ablauf von zwei Jahren nach der Transplantation
umgesetzt werden. Spezialisierte Praxen oder Ambulanzen (Kinder-
wunschambulanzen, siehe https://fertiprotekt.com ) bieten Beratun-
gen an. Dabei gilt es, auch ethische und juristische Aspekte zu be-
achten. Auch Gber die nachsorgenden Arzte kann man erfahren, wo
in der Ndhe eine geeignete Beratung angeboten wird.

Empfehlungen:
Schilddrisenfunktionstests (Bestimmung der TSH-, T3- und T4-Werte)
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sollten jahrlich nach einer allogenen Stammzelltransplantation durch-
gefihrt werden, bei entsprechenden Beschwerden auch haufiger.
Bei Patienten, die langerfristig Cortison erhalten haben, sollte dies
nur sehr langsam reduziert werden, um der Nebennierenrinde ge-
nigend Zeit zur Regeneration zu geben. Unter Stressbedingungen
kann eine zusatzliche Cortison-Gabe erforderlich sein. Es besteht zu-
dem die Mdglichkeit, die Funktionsachse ,Hypophyse (Hirnanhang-
drise) — Nebennierenrinde” zu testen.

Bei Frauen sollte jhrlich eine gyndkologische Untersuchung mit Er-
hebung des hormonellen Status durchgefihrt werden (FSH, LH, Os-
trogen-Spiegel, Anti-Miller-Protein). Bei Frauen < 51 Jahre soll eine
Hormonersatztherapie geprift werden, da bereits nach 6 Monaten
einer Hormonmangelsituation Auswirkungen auf die Knochendichte
zu erwarten sind.

Bei Kinderwunsch und Fertilitatsfragen sollte nach der Transplantation
die erneute Vorstellung in einer Reproduktionssprechstunde erfolgen.

Zum besseren Verstandnis missen zwei Dinge unterschieden wer-
den: Zum einen die Frage des Hormonstatus bzw. des Wechseljahrs-
tatus und zum anderen die Frage nach Fertilitat und Kinderwunsch.
Die Gabe des GnRH-Analogons Goserelin (Zoladex®) dient unter
der Chemotherapie dem Schutz der Eierstécke. Goserelin kann
demnach mit dem Ende der Chemotherapie abgesetzt werden. Un-
abhdngig davon sollte nach der Transplantation eine Kontrazeption,
also ein Schutz vor Schwangerschaft, erfolgen. Bei Frauen, die vor
der Transplantation nicht in den Wechseljahren waren, kann die
Monatsblutung oft Gber viele Monate ausbleiben. Das bedeutet aber
nicht, nicht schwanger werden zu kénnen. Fir beide Fragestellungen
wird die frihzeitige gyndkologische Vorstellung nach der Transplan-
tation empfohlen. Auch Themen der Sexualitdt sollten frihzeitig an-
gesprochen werden kdnnen.
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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
Testosteron bestimmt werden. Eine Testosteron-Ersatztherapie ist auch
bei einer Langzeittherapie mit Cortison zu erwégen. Wenn man sich
fir eine Testosteron-Ersatztherapie entscheidet, sollte zu Beginn eine
Untersuchung der Prostata durchgefihrt werden. AuBBerdem sind der
PSA-Wert (Prostataspezifisches Antigen), die Leberenzyme und die
Fettwerte im Serum zu bestimmen.

4.11 Probleme der Nieren und der Harnwege

Uber die Spatfolgen der allogenen Stammzelliransplantation 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 Einschrankungen der Nierenfunktion. Dariber
hinaus haben manche Grunderkrankungen, wie z.B. das Multiple
Myelom, haufig Auswirkungen auf die Nierenfunktion. Eine Ganz-
korperbestrahlung kann auch noch langere Zeit nach der Stammzell-
transplantation zu einer Nierenentzindung fGhren.

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

In der Frihphase nach allogener Stammzelltransplantation kann es
zu einer Infektion mit dem BK-Virus kommen. Das BK-Virus gehort

zu den sogenannten opportunistischen Erregern, die bei Imnmunge-
sunden nicht zu einer Infektion fihren, aber unter Immunsuppression
mit Komplikationen einhergehen kdnnen. Typischerweise kommt es
hierbei zu Schmerzen beim Wasserlassen, haufigem Harndrang und
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blutigem Urin. In solchen Féllen muss eine entsprechende antivirale
Therapie bis zur Genesung eingeleitet werden.

Empfehlungen:

Zur allgemeinen Kontrolle des Wasserhaushaltes sollte bei jeder kli-
nischen Untersuchung der Blutdruck gemessen werden. Ein erhdhter
Blutdruck sollte konsequent behandelt werden.

In der Frihphase nach Stammzelltransplantation sollte der Urin regel-
ma&fig auf Hinweise eines Infektionsgeschehens (meist bakterielle Er-
reger) untersucht werden und bei Symptomen auch auf das BK-Virus.

Die Nierenfunktion sollte 6 und 12 Monate nach der Stammzell-
transplantation und im weiteren Verlauf jghrlich Gberprift werden,
zumindest bei denjenigen Patienten, die nach der Behandlung eine
Einschrankung der Nierenfunktion hatten. Die Untersuchung sollte
eine Bestimmung des Eiweif’gehaltes im Urin und eine Bestimmung
des Serum-Harnstoffs und -Kreatinins beinhalten.

Bei Patienten mit neu aufgetretener Nierenfunktionsstérung wird
nach den Ursachen mittels Labordiagnostik und einer einfachen Ult-
raschalluntersuchung gesucht. Mit der Ultraschalluntersuchung kann
eine Harnabflussstorung ausgeschlossen werden. Eine Nierenbiopsie
kann in bestimmten Féllen diagnostisch sinnvoll sein und gehért in
die Hande von Spezialisten.

4.12 Probleme der BlutgefafBe

GefalBkomplikationen sind direkt nach einer allogenen Stammzell-
transplantation eher selten. Es sind zwar die verschiedensten Gefaf3-
komplikationen, wie Thrombosen oder Durchblutungsstérungen des
Hirns oder Herzens, beschrieben worden. Ob diese Komplikationen
aber haufiger sind als bei vergleichbaren nicht-transplantierten Per-
sonen ist unklar.
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Im Rahmen der Langzeitnachsorge nehmen Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen bei Patienten nach allogener Stammzelltransplantation einen
groferen Stellenwert ein. Es hat sich gezeigt, dass das Risiko, an
einem Herz-Kreislauf-Ereignis zu versterben, nach einer Transplanta-
tion im Vergleich zur Normalbevélkerung erhdht ist. Durch die Ver-
besserung supportiver MafBnahmen und die Anpassung der hoch-
dosierten Chemotherapie ist die allogene Stammzelltransplantation
ein immer noch risikoreiches, aber sicherer gewordenes Therapiever-
fahren. Es gibt immer mehr Langzeitiberlebende. Untersuchungen
haben aber gezeigt, dass Langzeitiberlebende trotz der Verbesse-
rungen ein Risiko haben, um einige Jahre kirzer zu leben als Perso-
nen ohne Transplantation. Im Rahmen der regelmaBigen Nachsorge
unter Kontrolle der Blutzuckerwerte, der Blutfette, des Blutdrucks und
des Pulses kdnnen rechtzeitig therapeutische MaBnahmen ergriffen
werden. Die zugrundeliegenden Risikofaktoren fir Erkrankungen des
Herz-Kreislauf-Systems, wie Ubergewicht, Bewegungsmangel, erhsh-
te Blutfette und Blutzuckerspiegel, kénnen Patienten aktiv durch ihre
Lebensfihrung beeinflussen.

Empfehlungen:

Eine Untersuchung des HerzKreislauf-Systems sollte Teil der Nach-
sorgeuntersuchungen sein. Vorbeugung, Diagnostik und Therapie
kardiovaskularer Komplikationen sollen nach Empfehlungen kardio-
logischer Fachgesellschaften erfolgen. Patienten, die eine Thrombose
erlitten haben, sollten daraufhin untersucht werden, ob sie ein gene-
rell erhdhtes Thrombose-Risiko haben.

4.13.1 Probleme des Zentralen Nervensystems

Unter dem zentralen Nervensystem (ZNS) versteht man das Hirn und
das Rickenmark, wohingegen die Nerven im Ubrigen Kérper dem
peripheren Nervensystem zugerechnet werden. Schaden am zent-
ralen Nervensystem kénnen im Einzelfall gravierend sein, sind aber
selten und werden deswegen hier nicht weiter besprochen.
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Haufig sind allerdings kognitive Probleme, wie Gedachtnis-, Wort-
fluss- und Aufmerksamkeitsstérungen, unter denen fast 20% der Pa-
tienten leiden. Leichtgradige, aber relevante kognitive Stérungen sind
mit den Ublichen Untersuchungstechniken (Labor, MRT) oft schwer
aufzudecken. Sie sind durch die Patienten oder deren Angehérige
aber oftmals sehr gut spirbar. Patienten beschreiben zum Beispiel,
dass sie sich als Person nicht mehr wie friher fihlen. Zum Glick bes-
sern sich in leichteren Féllen die kognitiven Einschrénkungen mit der
Verbesserung der kérperlichen Fitness und des Allgemeinzustandes.

Die behandelnden Arzte im Transplantationszentrum kénnen Pa-
tienten, die unter diesen Stérungen leiden, an Psychoonkologen
und/oder Neuropsychologen, ggf. auch Neurologen, Gberweisen.
Kognitives Training durch Ergotherapeuten oder auch ein gezieltes
neuropsychologisches Training kénnen hilfreich sein [siehe Kapitel 8:
Neuropsychologische Aspekte].

4.13.2 Probleme des Peripheren Nervensystems

Eine Polyneuropathie nach einer allogenen Stammzelltransplantation
ist nicht selten. Die Betroffenen leiden unter Taubheitsgefihlen, Miss-
empfindungen, wie Ameisenlaufen, stechenden Schmerzen, Brennen,
gestértem Temperaturempfinden oder auch einer Uberempfindlichkeit
gegeniber Berihrungen und/oder Kalte. Die Beschwerden betreffen
insbesondere Fife und Hande. Auch Muskelkrampfe kénnen eine
Folge von peripheren Nervenschaden sein. Einige Chemotherapeuti-
ka im Rahmen der Vortherapien sowie Medikamente im Rahmen der
hochdosierten Therapie oder eine langfristige Immunsuppression bei
chronischer GvHD kénnen eine Polyneuropathie verursachen.

Empfehlungen:

Alle Patienten sollten 1 Jahr nach der allogenen Stammzelltrans-
plantation daraufhin untersucht werden, ob neurologische Funktions-
storungen vorliegen. Weitere Kontrollen sollten jahrlich stattfinden.
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Besonders sollte auf solche Patienten geachtet werden, die iber eine
Uberdurchschnittlich lange Zeit immunsuppressiv, z.B. mit Ciclosporin
oder Tacrolimus, behandelt wurden. Weitere Risikofaktoren sind eine
Ganzkdrperbestrahlung, eine Hirnbestrahlung oder eine intrathekale
Chemotherapie, bei der die Verabreichung direkt in das Hirnwasser
erfolgt. Bei Auffalligkeiten sollten sich Spezialuntersuchungen an-
schlieBBen.

Die Behandlung der Polyneuropathie umfasst verschiedene Ansatze,
hierzu gehdren Physio- und Ergotherapie, physikalische Methoden
und Medikamente. Zur Differenzierung und Diagnosestellung sollte
bei fortbestehender Polyneuropathie eine neurologische Vorstellung
erfolgen. Hier kann z.B. die Nervenleitgeschwindigkeit gemessen
werden. Mdgliche andere Ursachen neuropathischer Beschwerden
kénnen ausgeschlossen werden.

4.14 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 Ganzkdrperbestrahlung, die Dauer und
Intensitat der immunsuppressiven Behandlung sowie eine chronische
GvHD. Das Risiko fur Leukémien und Lymphome ist vor allem inner-
halb der ersten 7 Jahre nach der Transplantation erhdht, wahrend
das Risiko fir einen sog. soliden Tumor, d.h. eines umschriebenen
Organs, Uber 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 Blutbildveranderungen.
Eine Rolle bei der PTLD spielt das Epstein-Barr-Virus (EBV), das sich

meist nachweisen |dsst.
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Eine Bestrahlung und Medikamente, die die Lichtempfindlichkeit der
Haut steigern, erhdhen das Risiko von Hauttumoren. Solche Medika-
mente werden hdufig in Zusammenhang mit einer allogenen Stamm-
zelltransplantation gegeben.

Empfehlungen:

Alle Patienten sollten Gber 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 er-
héhen, sollten unterlassen werden. Dazu gehéren das Rauchen und
das Sonnenbaden.

Jahrlich sollten Friherkennungsuntersuchungen durchgefihrt werden.
Dabei sollte auf Hinweise fir Zweittumore geachtet werden. Empfeh-
lungen zu den Vorsorge- und Friherkennungsuntersuchungen folgen
im n&chsten Kapitel.

5 Uberwachung und Nachsorge

Nadja Almanasreh, Claudia Wehr

5.1 Weitere Friherkennungs- und Kontrolluntersuchungen sowie
allgemeine Empfehlungen

Ambulante Vorstellungen erfolgen in den ersten 100 Tagen nach der
Transplantation haufig ein- bis zweimal pro Woche, maximal alle
10-14 Tage. Die Termine finden in der KMT-Ambulanz oder - ab-
wechselnd — auch in auswartigen Kliniken/Praxen statt. Dies dient
zur Kontrolle, wie es dem Patienten allgemein geht, zur Infektionsdia-
gnostik, zur Erkennung von GvHD-Zeichen, zur MRD-Diagnostik so-
wie zu Kontrollen der Blutwerte und Spiegel der Immunsuppressiva.
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Zusatzlich gibt es feste Kontrolltermine an bestimmten Tagen nach
der Transplantation (Tag +30, Tag +60, Tag +100, Tag +365). Die
hierbei durchgefihrten Untersuchungen dienen der Kontrolle des
Ansprechens, also des Erfolgs der Behandlung. AuBerdem wird

das Ausmaf3 der Regeneration und die Funktionstichtigkeit der
Spenderzellen beurteilt. Des Weiteren geht es um die Kontrolle der
Organfunktionen sowie immer auch um die Erkennung von még-
lichen GvHD-Zeichen oder anderen Folgen der Behandlung (mittels
Knochenmarkpunktion, Chiméarismusanalyse, MRD-Diagnostik, mo-
lekularem Monitoring, ggf. CT, Lungenfunktionstest). Erste Immunsup-
pressiva kdnnen ab Tag 60 reduziert oder abgesetzt werden. Dies
erfolgt nach einem festen Schema, vorausgesetzt, es bestehen keine
GvHD-Zeichen. Die Steuerung des Zeitpunktes fir das langsame
Reduzieren der immunsuppressiven Medikamente hangt auch von
der Grunderkrankung und dem gewiinschten sogenannten Graft-
versus-Leukemia-Effekt ab. Deshalb sind die Kontrollen eng an das
Transplantationszentrum gebunden.

Ab dem 4.-12. Monat werden die Kontrollintervalle vergréfiert auf

ca. alle 4-12 Wochen, ab dem 2. Jahr nach Transplantation auf alle
3-6 Monate, ab dem 3. Jahr halbjéhrig und ab dem 5. Jahr jghrlich.

5.2 Krebsfriherkennung

Zu den standardisierten Untersuchungen durch andere Fachkollegen
gehdren einmal jahrlich: eine gyndkologische bzw. urologische (fir
Ménner ab Tag >180), eine hautarztliche und eine augenarztliche
Vorstellung. Halbjchrlich sollte eine zahnarztliche Vorstellung erfol-
gen (eine Behandlung sollte erst erfolgen, wenn die Immunsuppres-
sion mit Ciclosporin abgesetzt ist).

Die Kontrollen, die im Rahmen der Nachsorge wahrgenommen wer-
den, sind gleichzeitig als Vorsorge zu betrachten. So kénnen frihzei-
tig mogliche Komplikationen erkannt und behandelt werden.
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Prostatakrebsscreening

Initial und nach 3-6 Monaten im ersten Jahr nach Stammzelltrans-
plantation wird der PSA-Wert (Prostataspezifisches Antigen) bestimmt
und die Prostata wird mittels digital-rektaler Untersuchung abge-
tastet. Danach erfolgen die Kontrollen jchrlich. Fir die allgemeine
Krebsvorsorge der Ménner gilt, dass ab dem 45. Lebensjahr einmal
im Jahr die Prostata abgetastet werden sollte. Einen allgemeinen
Konsens zur Bestimmung des PSA-Wertes gibt es bisher nicht.

Brustkrebsscreening

Reguldr wird ab dem 50. Lebensjahr eine Mammografie alle zwei
Jahre empfohlen sowie jghrlich eine Brustabtastung. Nach alloge-
ner Stammzelltransplantation wird die Mammografie ab dem 40.
Lebensjahr fir Betroffene alle 1-2 Jahre empfohlen sowie die jahr-
liche Brustabtastung. Es empfiehlt sich, mit dem Fravenarzt Gber
die Durchfihrung einer Mammografie-Friherkennung zu sprechen.
Nach einer Bestrahlung sollte bereits ab dem 25. Lebensjahr ge-
screent werden, spatestens 8 Jahre nach der Strahlentherapie, je
nachdem, welches Ereignis zuerst auftritt.

Gebdrmutterhalskrebs

Abstriche sollten ab dem 20. Lebensjahr jahrlich durchgefihrt
werden, bei sexuell aktiven Frauen auch friher. Das humane Papil-
lomavirus (HPV), welches bei einer fortbestehenden Infektion mit

der Entstehung von Gebarmutterhalskrebs in Zusammenhang steht,
findet sich bei ca. 75-80% in der Normalbevolkerung. Bei 40% der
Frauen nach allogener Stammzelltransplantation persistiert das Virus
aufgrund eines reduzierten Immunsystems, d.h. es ist weiter nach-
weisbar. Ca. 20% dieser Frauen sind therapiebedirftig, d.h. auffal-
lige (dysplastische) Zellen missen entfernt werden. Regular wird im
Rahmen der Krebsvorsorge empfohlen, ab dem 35. Lebensjahr einen
PAP-Abstrich und einen HPV-Test alle drei Jahre durchzufihren. Nach
allogener Stammzelltransplantation wird Frauen empfohlen, den
PAP-Abstrich und den HPV-Test einmal jghrlich durchfihren zu lassen.
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Leider missen Frauen im praktischen Alltag in den gyndkologischen
Praxen immer wieder darum kampfen, da oft keine ausreichende
Expertise beziglich der Empfehlungen nach einer Stammzelltrans-
plantation vorhanden ist. In solchen Fallen sollte man darauf beste-
hen, dass diese Untersuchungen durchgefihrt werden. Eine HPV-Re-
aktivierung kann Jahre verzdgert auftreten, daher bleibt die jahrliche
gyndkologische Kontrolle nach der Transplantation eine wichtige
Vorsorgeuntersuchung [zur HPV-Impfung siehe S. 82)].

Darmkrebsscreening

Falls keine Besonderheiten in der Familiengeschichte vorliegen, soll-
ten ab dem 50. Lebensjahr Friherkennungsuntersuchungen durchge-
fihrt werden. Dazu zdhlen der Test auf Blut im Stuhl fir alle ab 50
Jahren und eine Darmspiegelung fir Manner ab dem 50. Lebensjahr
und Frauen ab dem 55. Lebensjahr. Wenn die Darmspiegelung un-
auffallig war, sollte die erste Wiederholung nach 10 Jahren erfol-
gen. Wenn Verwandte 1. Grades an Darmkrebs erkrankt sind, sollte
eine Darmspiegelung 10 Jahre vor dem Erkrankungsalter des Ver-
wandten erfolgen.

Hautkrebsscreening

Reguldr wird eine Ganzkérperuntersuchung durch einen Dermatolo-
gen ab dem 35. Lebensjahr alle 2 Jahre empfohlen. Nach allogener
Stammzelltransplantation sollte die Hautuntersuchung jahrlich erfol-
gen sowie zusdtzlich eine Selbstuntersuchung alle 2-3 Monate.

5.3 Kontrolle von Organfunktionen

Neben transplantationsspezifischen Erkrankungen und Komplika-
tionen besteht ein erhdhtes Risiko, an Stérungen zu erkranken, die
auch in der Allgemeinbevélkerung verbreitet sind. Patienten nach al-
logener Stammzelltransplantation leben einer Studie zufolge bereits
gesinder als die Normalbevélkerung. Sie rauchen weniger, trinken
weniger Alkohol, nehmen haufiger empfohlene Impfungen wahr
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und tragen konsequenter Sonnenschutz. Trotzdem zeigte sich, dass
diese Patienten im Durchschnitt Gbergewichtiger waren im Vergleich
zur Allgemeinbevélkerung. Dieses Ubergewicht fihrt zu vermehrten
Herz-Kreislauf-Ereignissen und zu einer hoheren Gesamtsterblichkeit.
Die Risikofaktoren sind leicht zu Gberwachen und das Wichtigste,
um den Folgen entgegenzuwirken, ist kérperliche Aktivitét.

Hoher Blutdruck (arterielle Hypertonie)

Wenn bei den regelmafBigen Nachsorgeuntersuchungen erhéhte
Blutdruck-Werte auffallen, sind als nicht-medikamentése Mafinahmen
eine Einschrankung der Kochsalzzufuhr, eine Reduktion von Uberge-
wicht, eine Einschrankung des Alkoholkonsums sowie vermehrte kor-
perliche Betatigung empfehlenswert. Es sollte eine 24-Stunden-Blut-
druckmessung erfolgen und die Notwendigkeit fir die Verschreibung
von Blutdruckmedikamenten durch den Hausarzt oder Kardiologen
gepruft werden.

Hypercholesteringmie

Bei Ménnern ab dem 35. und bei Frauen ab dem 45. Lebens-
jahr sollte alle 5 Jahre eine Bestimmung der Blutfette durchgefihrt
werden (Gesamt- und HDL-Cholesterin, Triglyeride). Bei Rauchern,
Diabetikern oder Patienten, in deren Familienvorgeschichte Herzer-
krankungen aufgetreten sind, sollte bereits ab dem 20. Lebensjahr
das Serum-Cholesterin Gberwacht werden.

Diabetes mellitus

Bei Vorliegen eines hohen Blutdrucks, einer Hypercholesteringmie
oder bei einem Alter Gber 45 Jahren sollte alle 3 Jahre geprift wer-
den, ob ein Diabetes mellitus vorliegt.

Depressionen

Zwei einfache Fragen zur Stimmung bzw. Unlust liefern wichtige
Informationen:
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* Haben Sie sich in den letzten 2 Wochen niedergeschlagen oder
hoffnungslos gefuhlte

* 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. Dies genigt aber
keinesfalls, um die Diagnose einer Depression zu stellen. Es ist nicht
festgelegt, wie haufig man die psychische Situation erfragen sollte.
Eine Befragung alle 6-12 Monate erscheint sinnvoll.

Sexuell Gbertragbare Erkrankungen

Zur Vorbeugung sexuell Gbertragbarer Erkrankungen sollte eine Be-
ratung erfolgen. Eine Untersuchung auf Chlamydien wird allen se-
xuell aktiven Frauen, die jinger als 25 Jahre sind, empfohlen. Damit
kénnen entzindliche Erkrankungen des kleinen Beckens verhindert
werden.

Alternativmedizinische Behandlungsmethoden
Alternativmedizinische Behandlungsmethoden kénnen Wechselwir-
kungen mit den verordneten Medikamenten haben. Patienten sollten
vor der Anwendung solcher Methoden oder anderer nicht-verschrei-
bungspflichtiger Medikamente mit ihren Arzten sprechen.

Allgemeine Empfehlungen zur gesunden Lebensfihrung:
* Gesund und abwechslungsreich essen

e Normalgewicht halten

e Taglich 20-30 Minuten kérperliche Aktivitat

e Kein Alkohol oder nur in Maf3en

e Nicht Rauchen

* Keine Drogen
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6 Infektionsrisiken, Infektionsvermeidung

und Impfempfehlungen
Nadja Almanasreh
6.1 Vorbemerkungen

In 2021 hat die fir Deutschland maB3gebliche Kommission fir Kran-
kenhaushygiene und Infektionsprévention beim Robert-Koch-Institut
(RKI) Gberarbeitete Empfehlungen fir die Anforderungen an die
Hygiene und Infektionsprévention bei der medizinischen Versorgung
von immunsupprimierten Patienten verdffentlicht (Bundesgesundheits-
blatt 2021 64: 232-264). Das Kapitel 5 dieser Empfehlungen be-
schaftigt sich mit den Infektionsrisiken im hauslichen Umfeld. Diese
Empfehlungen spiegeln den aktuellen Wissensstand wider und sind
am ehesten geeignet, einen moglichst breiten Konsens zu finden.
Auch wir orientieren uns an diesen Empfehlungen.

Nach einer allogenen Stammzelltransplantation mussen sich der
Empfanger und die transplantierten Immun- und Vorlauferzellen erst
aneinander gewdhnen. Man geht davon aus, dass in den ersten 1-2
Jahren nach der Transplantation eine Schwachung des Immunsystems
vorliegt. Das Ausmaf3 dieser Immunschwdéche ist individuell unter-
schiedlich. Wie ausgepragt die Immunschwache danach ist, hangt
davon ab, ob noch Medikamente eingenommen werden, die die
Funktion des Immunsystems hemmen [siche Kapitel 4.1], und ob even-
tuell eine chronische Graft versus Host Disease (cGvHD) besteht. In
beiden Fallen, also unter der Einnahme von Immunsuppressiva oder
bei Vorliegen einer cGvHD, ist von einer Abwehrschwéche auszu-
gehen. Aber auch, wenn keine Immunsuppressiva genommen werden
und keine cGvHD besteht, geht man von einer, wenn auch geringe-
ren, Abwehrschwdche aus. Dies wird als Immundefizienz bezeichnet.
Der Patient sollte von Zeit zu Zeit mit seinen nachbetreuenden Arzten
besprechen, wie seine Immunabwehr einzuschatzen ist. Wenn Vor-
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sichtsmafBnahmen getroffen und Verhaltensempfehlungen eingehalten
werden, kann der Patient seinen Alltag durchaus aktiv leben und die
notwendigen Einschrankungen halten sich in ertraglichen Grenzen.
Ziel ist eine ungestorte Gesundung und Normalisierung des Alltags-
lebens durch die Vermeidung von Komplikationen. Die folgenden
Empfehlungen wollen Ratschlage und Wissen vermitteln und einer
moglichen Verunsicherung und Angsten entgegenwirken.

Auf viele Fragen und Probleme, die sich im Alltag ergeben, gibt es
keine eindeutig richtige Antwort, vielmehr missen die Fragen nach
bestem Wissen und Gewissen beantwortet werden. Jeder muss letzt-
lich fir sich selbst entscheiden, welche Risiken er bereit ist einzuge-
hen. Voraussetzung ist aber, dass der Patient in der Lage ist, Risiken
im Alltag hinreichend genau einzuschéatzen. Die nachbetreuenden
Arzte sind dabei die wichtigsten Gespréchspartner, da sie sich mit
diesen Problemen in der Regel intensiv auseinandergesetzt haben.

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

Risikogruppe 1 (mittelschwere Immunsuppression/-defizienz)

e Granulozytopenie, d.h. weniger als 500 neutrophile Granulozyten
pro pl Uber weniger als 10 Tage bzw. weniger als 1000 Leukozy-
ten pro pl Gber weniger als 10 Tage

* Mangel an CD4-positiven T-Helferzellen (< 200 pro pl)

Risikogruppe 2 (schwere Immunsuppression/-defizienz)

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

e Allogene Stammzelltransplantation bis 6 Monate nach Abschluss
der intensiven Therapiephase (wichtig: Ausmaf3 der GvHD und der
medikamentésen Immunsuppression)
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Risikogruppe 3 (sehr schwere Immunsuppression/-defizienz)

e Allogene Stammzelltransplantation in der intensiven Therapiepha-
se bis zum Engraftment (= Regeneration der Granulozytenbildung)

e Schwere GvHD Grad Ill oder IV unter intensiver Inmunsuppression

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

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

Es gibt zwei Wege, die nach einer allogenen Transplantation zu
einer Infektion fihren kdnnen. Zum einen kdnnen Keime, die vielleicht
schon seit vielen Jahren im Kérper leben, unter einer Inmunschwache
zu einer Infektionskrankheit fihren. 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 Abwehrschwache zu einer Erkrankung fihren. Zu diesen
weit verbreiteten und nur in speziellen Fallen zu Erkrankungen fih-
renden Erregern gehéren Pneumocystis jiroveci, Toxoplasma gondii
und Mycobacterium tuberculosis. Im Rahmen der Vorbereitung auf
die Transplantation werden serologisch-immunologische Untersuchun-
gen durchgefihrt, um zu kléren, ob der Patient in der Vergangenheit
mit bestimmten Erregern Kontakt hatte. Gefahndet wird v.a. nach
friherem Kontakt mit Cytomegalieviren (CMV), Hepatitis- und Epstein-
Barr-Viren. Zur Vorbeugung oder Verhinderung von Infektionen durch
diese Erreger werden regelmafig kérperliche Untersuchungen und
spezielle Laborkontrollen durchgefihrt. Wichtig ist, dass der Patient
mit dem betreuenden Transplantationszentrum rasch Kontakt auf-
nimmt, wenn Hautrdtungen oder Infekizeichen wie eine Temperatur-
erhohung Uber 38 °C, Husten oder Durchfdlle auftreten.

56

DLH Ratgeber fiir Patienten nach allogener Stammzelltransplantation '0

Gegen einige Erkrankungen werden vorbeugend Medikamente
verordnet wie z.B. Cotrimoxazol gegen eine durch Pneumocystis
jiroveci bedingte Lungenentzindung oder auch Antituberkulosemit-
tel, wenn eine entsprechende Vorgeschichte besteht. Vorbeugende
Medikamente werden auch zur Verhinderung einer CMV- oder
Herpes-Simplex-Infektion gegeben (z.B. Letermovir, Valaciclovir).
Gleichzeitig findet in den ersten Monaten nach der Transplantation
ein regelmaBiges Screening mittels Bluttests zum Virusnachweis statt,
um frihzeitig eine beginnende Infektion behandeln zu kénnen. Wie
lange vorbeugende Friherkennungsuntersuchungen und vorbeugen-
de Medikamente notwendig sind, hangt davon ab, ob Immunsup-
pressiva gegeben werden oder eine chronische GvHD besteht. Zur
Beantwortung dieser Frage kann auch eine Untersuchung der T-Hel-
ferzellen, einer speziellen Unterart der Lymphozyten, hilfreich sein.

Zu einem Problem geworden sind in den letzten Jahren multiresis-
tente Erreger wie VRE, MRSA, ESBL und MRGN (hinter diesen Ab-
kirzungen verbergen sich schwierige Fachbegriffe: Vancomycin-re-
sistente Enterokokken, Methicillin-resistenter Staphylokokkus aureus,
Extended Spectrum-Beta-Lactamasen bildende Bakterien und Multi-
resistente gramnegative Erreger). ,Multiresistente Erreger” bedeutet,
dass diese Keime gegen viele der Gblichen Antibiotika Resistenzen
entwickelt haben 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 entwickeln. Nicht selten sind Patienten nach einer Trans-
plantation mit diesen Keimen besiedelt. Sie sind nicht ansteckender
als die entsprechenden Keime, die keine Resistenz zeigen. Die meis-
ten Antibiotika sind aber bei ihnen unwirksam (auBer Reserveanti-
biotika). Multiresistente Erreger sind ein groBBes Problem fir Kliniken,
Ambulanzen und Praxen, da hier die Gefahr besonders grof3 ist,
dass diese Keime von dort weiterverbreitet werden. Zudem haben
immungeschwdachte Patienten, die sich dort authalten, ein hoheres Ri-
siko fir eine Infektion. Wenn der Patient Trager eines solchen Keims
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ist, sollte er bei Klinik-, Ambulanz- oder Praxisbesuchen auf diesen
Befund aufmerksam machen. Fir die Angehdrigen zu Hause besteht
kein erhdhtes Infektionsrisiko, es sei denn, sie sind selbst immunge-
schwacht. Im Gegensatz zur Klinik, wo am haufigsten Erreger Gber
die Hande der Behandler Gbertragen werden, sind zu Hause keine
besonderen Hygienemaf3nahmen erforderlich.

Nachdem die Gefahr durch Keime besprochen wurde, die bereits
seit Langem im Kdrper des Patienten leben, soll im Folgenden auf
die Ansteckungsgefahr durch andere Menschen und die Umgebung
eingegangen werden. In speziellen Kapiteln werden dann einzelne
Lebensbereiche wie die Wohnungseinrichtung, das Reisen oder die
Erndhrung genauer unter die Lupe genommen.

Wichtig sind zwei Ansteckungswege: die Hande und die Luft (beson-
ders der Atem anderer Menschen).

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 Essenszubereitung und dem Essen

* nach der Rickkehr nach Hause

* nach Gartenarbeit oder Kontakt mit Pflanzen oder Schmutz
* nach Kontakt mit Tieren

e nach Beriihrung von Dingen, die méglicherweise Kontakt mit
menschlichen oder tierischen Ausscheidungen hatten

nach dem Wechseln von Windeln

e 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
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oder anderen Krankheiten leiden, die auf dem Luftweg Ubertragen
werden. Der Patient sollte sich fernhalten von Menschen, die offen-
sichtlich an solchen Infekten leiden. Nicht immer ist dies maglich.
Sind Familienmitglieder, Mitbewohner oder Freunde betroffen, sollten
diese einen Mundschutz tragen. Der Mundschutz bietet dabei keine
sichere Gewdhr dafir, dass keine Erkrankungen tbertragen werden,
er reduziert jedoch durch das Auffangen grof3erer Speicheltrépfchen
das Infektionsrisiko. Alternativ kann aber auch der Transplantierte
den Mundschutz tragen. Er sollte Orte und Rdume mit engem Kon-
takt zu anderen Menschen meiden, in denen nicht die Maglichkeit
gegeben ist, ggf. ausreichenden Abstand zu halten. Hierzu gehdren
alle vollen Geschafte, Warteschlangen an Einkaufskassen, Aufzige,
uberfillte &ffentliche Verkehrsmittel sowie Kultur- und Unterhaltungs-
veranstaltungen mit vielen Teilnehmern.

6.2 Lebensalltag und persénliche Hygiene

Es sollte weiterhin einmal taglich geduscht und die Haut mit Creme
gepflegt werden. Es sollte nur das eigene Handtuch genutzt wer-
den. Waschlappen, Handtiicher und Unterwasche sollten taglich,
die Bettwdsche wochentlich gewechselt werden. Handticher, Bett-
wasche und Leibwasche sollten mit bleichehaltigem Vollwaschmittel
bei 60 °C bzw. mit Zusatz von Hygienespiler gewaschen werden.
Die Mundpflege ist sorgfaltig durchzufihren, am besten mit einer
weichen Zahnbirste. Die Zahnbirste sollte bis Tag +100 alle zwei
Wochen erneuvert werden, spater alle vier Wochen.

Die Meinungen der deutschen Transplantationszentren sind nicht
ganz einheitlich dazu, welche Vorbereitungen vor der Entlassung
aus dem Transplantationszentrum zu Hause zu treffen sind.

Gefahrlich sind alle Renovierungs- und Umbauarbeiten wegen ei-
ner starken Erhéhung der Luftkonzentration mit Schimmelpilzsporen
(Aspergillen), die vom Patienten eingeatmet werden kénnen. Solche
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Arbeiten missen abgeschlossen sein, bevor der Patient nach Hau-
se zurickkehrt. Muffige Dachstihle und Kellerrgume sowie Réume
mit Schimmelwachstum sollten prinzipiell gemieden werden. Sinn-
voll ist eine grindliche Reinigung der Wohnung, wobei dies aus
medizinischen Grinden anderen Uberlassen werden muss. Eine
solche Grundreinigung umfasst Béden, Teppiche, Gardinen, Polster
und andere Mdbel, nicht zu vergessen die Heizkérper. Ob Tep-
piche entfernt werden missen, hdngt vom Alter, Verschmutzungs-
grad und den Empfehlungen des transplantierenden Zentrums ab.
Bei der regelmafligen 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 Staubriickhaltefahigkeit von Staubsaugern findet man in den
Tests der Stiftung Warentest. Ein glatter Boden ist nur dann hygie-
nisch gut bzw. besser als ein Teppich, wenn er auch regelmafig
gereinigt wird. Es werden sonst immer wieder Staubteile und Keime
aufgewirbelt. Auch Kopfkissen und Uberdecken sollten kritisch an-
geschaut werden. Wie alt sind sie? Womit sind sie gefillte Lassen
sie sich reinigen? Wann wurden sie zuletzt gereinigt? Am unbe-
denklichsten sind sicher Fillungen, die fir Allergiker geeignet sind.
Dies bedeutet aber nicht, dass in jedem Falle neues Bettzeug ange-
schafft werden muss.

Im Wohnraum sollten keine Behdlter mit Wasser zur Luftbefeuchtung
aufgestellt werden.

Bad und Toilette sollen sauber sein. Zur Reinigung kénnen handels-
Ubliche Haushaltsreiniger verwendet werden. Sie sollten ein Hande-
desinfektionsmittel zu Hause haben. Ob Sie in Bad, WC und Kiiche
auch Flachendesinfektionsmittel benutzen sollten, stimmen Sie am

besten mit lhrem Transplantationszentrum ab. Zum einen gehen die
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Meinungen hier auseinander, zum anderen hangt es von der indivi-
duellen Infektionsgefdhrdung ab.

Die Putzlappen sollten nicht langer als einen Tag in Gebrauch sein.
Besser werden Einmal-Lappen bzw. Papierticher verwendet. An
Wasserhahnen und Duschkdpfen befinden sich Siebe und Perlato-
ren. Diese sollte man durch neue ersetzen oder regelmafig mit Es-
sig, Kalkléser und kochendem Wasser reinigen.

Abfdlle sollten in einem Milleimer mit Deckel autbewahrt und zigig
entsorgt werden. Biomill sollte nicht gesammelt und durch den Pati-
enten weggeworfen werden. Es sollte Abstand zu verdorbener Nah-
rung und Komposthaufen gehalten werden. Kann kein Angehériger
die Millentsorgung Ubernehmen, sollte eine FFP2-Maske getragen
werden.

Die Lebensmittelhygiene wird im Kapitel 10 ,Ernghrungsempfehlun-
gen nach allogener Stammzelltransplantation” besprochen.

6.3 Pflanzen

Zur Gefdhrdung von Immunsupprimierten durch Pflanzen gibt es
noch kein verlassliches wissenschaftliches Urteil. Sicher ist aber, dass
in der Blumenerde und auf den Pflanzen vermehrt Pilze und Pilzspo-
ren zu finden sind. Deswegen sind in Krankenzimmern Topfpflanzen
verboten. Die Empfehlungen der Transplantationszentren fir zu Hau-
se sind nicht ganz einheitlich. Entweder werden Pflanzen ganz aus
der Wohnung verbannt oder sie werden bei Einhaltung bestimmter
Regeln in der Wohnung geduldet, wie z.B. der Verbannung aus
dem Schlafzimmer. Die Pflege der Pflanzen sollten andere, nicht
Immunsupprimierte, Gbernehmen. Ist dies nicht maglich, ist das Tra-
gen von Einmalhandschuhen aus Latex und eines Mundschutzes zu
empfehlen. Auf Gartenarbeit sollte verzichtet werden. Dazu gehdrt
auch Rasenmdhen, denn dabei entstehen Aerosole mit organischem
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Material. Kompostierarbeiten, das Ausbringen von Rindenmulch und
Laubharken sollten aufgrund einer hohen Pilzbelastung nicht durch-
gefihrt werden. Wenn sich dies nicht vermeiden lasst, sollten zum
Schutz eine FFP3-Maske, Handschuhe und ein Arbeits-Overall getra-
gen werden.

6.4 Haustiere

Zur Frage, ob Haustiere in der Wohnung bleiben dirfen, wenn der
Patient aus dem Transplantationszentrum oder der Rehabilitationskli-
nik entlassen wird, vertreten die deutschen Zentren unterschiedliche
Ansichten. Die hier gemachten Empfehlungen sind eher liberal. Klar
ist, dass das Infektionsrisiko am geringsten 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 werden. Sie sollten nicht im
Bett oder im Schlafzimmer schlafen. Besondere Aufmerksamkeit gilt
der Gesundheit der Tiere. Bereits bei ersten Erkrankungszeichen soll-
te ein Tierarzt aufgesucht werden. Dies gilt insbesondere, wenn die
Haustiere Durchfall bekommen. Hier kommen als Erreger Gardia,
Salmonellen, Campylobacter und Cryptosporidien 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 sein. Katzen sollten im Haus
bzw. der Wohnung gehalten werden. Haustiere sollten nicht auBBer
Haus jagen oder Kontakt zum Stuhl anderer Tiere haben. Sie sollten
kein verschmutztes Wasser trinken. Toxoplasmose wird Gber Katzen-
kot Ubertragen.

Nach Tierkontakt oder Berihrung von Decken, Polstern und ande-

rem, was die Tiere berihrt haben, missen wieder grindlich die
Hande gewaschen werden, bevor sie in Kontakt mit Lebensmitteln,
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Mund oder anderen Schleimhduten kommen. In diesem Punkt darf
man nicht nachldassig werden, sonst sollte man lieber die Haustiere
abgeben. Katzenklos, Kafige und Aquarien sollten nicht in RGumen
stehen, in denen gegessen oder das Essen zubereitet wird. Auch
Vogelvolieren sollten nicht im Innenraum stehen, da Végel durch ihr
Flattern Staub aufwirbeln, in dem Vogelkot vorhanden ist. Die Kafi-
ge durfen nicht von Patienten gereinigt werden. Dies muss jemand
anderem Uberlassen werden, dessen Immunsystem nicht geschwécht
ist. Derjenige muss sich danach gut die Hande waschen, um magli-
che Keime nicht weiter zu tragen. Gibt es niemanden, der diese Rei-
nigungsarbeiten Gbernehmen kann, und kdnnen oder sollen die Tiere
nicht in Pflege gegeben werden, so sollten bei Reinigungsarbeiten
Einmalhandschuhe aus Latex und ein Mundschutz getragen werden
(zusatzliches Handewaschen nicht vergessen).

Gemieden werden sollte der Kontakt zu Reptilien, wie Schlangen
oder Schildkroten. Auch die Risiken, die von anderen exotischen Tie-
ren ausgehen, sind nicht zu unterschatzen. Gemieden werden sollte
auch der Kontakt zu Enten und Hishnern, die héufig Ubertréger von
Salmonellen und Campylobacter sind. Vogelkot enthalt oft krankma:-
chende Keime. Solange man immunsupprimiert ist, sollten keine neu-
en Haustiere aufgenommen werden. Insbesondere von jungen oder
zugelaufenen Tieren gehen spezielle Infektionsrisiken aus.

Zum Schutz vor Pilzsporen bzw. anderen Erregern sollten Sie sich
von Volieren, Tierstallen, Futter-Silos etc. nach Méglichkeit fernhal-
ten. Besonders in Pferdestdllen und Gberdachten Reitanlagen ist die
Schimmelpilzbelastung hoch. Die Einhaltung dieser Vorgaben kann
ein sehr groBBer Einschnitt ins Leben sein und manchmal sind sie
schwer einzuhalten. Es ist dann wichtig, eine FFP3-Maske zu tragen,
besonders wenn Volieren oder Stdlle gesdubert werden missen.

Fur Stallarbeiten inkl. Fittern sollten zusatzlich Handschuhe und ein
Arbeits-Overall getragen werden.
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6.5 Besuchen — Besucht werden

Wieder zu Hause, in der gewohnten Umgebung, ist der Transplan-
tierte der Normalitat, dem Alltag, wieder ein Stick néher geriickt.
Mancher sucht zu Hause zundchst noch Ruhe und Zuriickgezogen-
heit, andere sind froh, wieder ein geselligeres Leben fihren zu
kénnen.

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

Wenn man besucht wird, sind grundsétzlich keine anderen Hygiene-
regeln einzuhalten als auch sonst im Alltag. Allerdings sollte Han-
deschitteln zur BegrifBung vermieden werden. Die wichtigsten
Infektionswege sind die Hande und die Atemluft. Solange man
immunsuppressiv behandelt wird oder die nachbetreuenden Arzte
einen noch fir abwehrgeschwdcht halten, sollten Freunde und Ver-
wandte nur Besuche abstatten, wenn diese gesund sind. Direkter
Kontakt zu Personen mit Anzeichen einer akuten Infektion sollte ge-
mieden werden, z.B. zu Personen mit Bindehautentzindung der Au-
gen (Konjunktivitis), Durchfall (mehr als 3 dinne Stihle pro Tag), Fie-
ber (Erwachsene > 38 °C, Kinder > 38,5 °C), infizierter chronischer
Wounde oder einer chronischen Hautkrankheit mit akuter Entzindung
oder mit unklarem Hautausschlag. Auch Personen mit einer Infek-
tionskrankheit wie Windpocken, Ringelrételn, Keuchhusten, Grippe
sollten bis 7 Tage nach Symptombeginn oder Beginn des Hautaus-
schlags oder ggf. Beginn einer Antibiotikatherapie gemieden wer-
den. Stammzelltransplantierte dirfen sich nicht mit Patienten, die an
Masern oder Windpocken erkrankt sind, in einem Raum aufhalten.
Beide Erkrankungen sind hochansteckend, bereits vor Auftreten des
typischen Hautausschlags. Wer einen Infekt hat — auch Kinder - soll-
te den Transplantierten erst besuchen, wenn der Infekt abgeklungen
ist. Sollte doch jemand mit einem Infekt der oberen Luftwege in die
Wohnung kommen missen, so sollte derjenige einen Mundschutz
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tragen. Wenn der Transplantierte den Mundschutz anlegt, so ist das
nur die zweitbeste Losung.

Mit mehr Problemen ist der Transplantierte konfrontiert, wenn er
selbst einen Besuch abstatten will. Dies illustriert folgendes Szenario,
bei dem so gut wie alles falsch lauft, was falsch laufen kann: Die
Raumlichkeiten am Ort des geplanten Besuchs sind ungeeignet. Dort
werden gerade gréfiere Umbauarbeiten vorgenommen, und der
Hund des Hauses hat Durchfall. Um dem Transplantierten eine be-
sondere Freude zu bereiten, hat der Gastgeber 20 weitere Gaste in
seine 50 gm grof’e 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 Lichtschutzfaktor liegt allerdings
unbenutzt zu Hause. In diesem Fall |Guft einiges schief, und es sollte
der Rickzug angetreten werden.

Vor einem Besuch auf3er Haus sollte bekannt sein, ob alle, die be-
sucht werden sollen, gesund sind. Die hduslichen Hygienegewohn-
heiten sollten beibehalten werden — auch was das Essen betrifft.

In Corona-Pandemiezeiten sind wir alle aufmerksamer geworden
und waren an das Tragen von Masken und an das Einhalten von
Hygiene- und Abstandsregeln gewdhnt. Der Impfstatus wurde regel-
mé&Big abgefragt. Umso wichtiger ist es, auch an andere Infektions-
krankheiten zu denken.

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

Fir die Rickkehr in den Alltag spielt das soziale Leben eine grof3e
Rolle. Hochimmunsupprimierte Patienten sollten sich trotzdem mog-
lichst von gréBBeren Menschenansammlungen fernhalten. Im Kino,

65



'© DLH Ratgeber fiir Patienten nach allogener Stammzelltransplantation

Theater oder in Konzerten sollte eine Maske getragen werden, was
nach der Pandemie leichter fallt. Niemand muss sich stigmatisiert
fihlen. Hochimmunsupprimierte Patienten sollten keine 6ffentlichen
Verkehrsmittel benutzen.

6.6 Heim und Handwerken

GrofBere Heim- und Handwerkerarbeiten sollen durch Angehérige
durchgefihrt werden. Handwerkliche Arbeiten wie Holzverarbeitung
mittels Sagen oder staubproduzierende Tatigkeiten bei Renovierungs-
arbeiten (Bauschutt, Baustaub) sollten vermieden werden. AufrGum-
aktionen im Keller oder auf dem Dachboden sollten verschoben
werden. Verschimmelte RGume dirfen nicht betreten oder gar ge-
reinigt werden. Falls aus irgendwelchen Griinden diese Tatigkeiten
unbedingt durchgefihrt werden missen, sind das Tragen einer FFP3-
Maske, Handschuhe und Arbeits-Overall notwendig.

6.7 Sexualitat

Mit zunehmender Normalisierung des Lebens nach der Transplan-
tation bekommt das Thema Sexualitat auch wieder Bedeutung. Se-
xualitdt ist ein normales menschliches Bedirfnis und kann Quelle von
Gemeinsamkeit, Freude und Lust sein. In Zeiten schwerer Krankheit
oder belastender Therapien, wie z.B. einer Transplantation, ist die
Libido, d.h. die Lust auf Sexualitat, geringer ausgepragt oder sehr oft
gar nicht vorhanden. Nahezu die Halfte aller Patienten nach allo-
gener Stammzelltransplantation erlebt eine sexuelle Dysfunktionali-
tat. Verminderte Libido, Hormonverdnderungen, Schmerzen beim
Geschlechtsverkehr, genitale GvHD, Unfruchtbarkeit gepaart mit
psychosozialen Aspekten, Angstlichkeit, Verunsicherung und Fatigue
tragen zu sexueller Dysfunktion bei. Das hat einen erheblichen
Einfluss auf die Lebensqualitat. Uber 60% der befragten Patienten
geben an, von ihren Behandlern nicht auf ihr Sexualleben angespro-
chen worden zu sein.
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Sexualitat umfasst viel mehr als einen physischen Akt. Sexualitat be-
inhaltet das Korperbild, das wir von uns haben, Intimitat, Berihrung,
Zartlichkeit, Winsche, Verlangen, Sinnlichkeit, Hohepunkt, Erregung,
Befriedigung, das Gefihl, attraktiv zu sein, sowohl karperlich als
auch seelisch. Meist verbinden wir bestimmte Fahigkeiten mit der
Vollstandigkeit unseres Selbstbildes.

Nach der Transplantation hat sich der Kérper haufig verandert. Vie-
le Menschen fihlen sich nicht mehr ansehnlich, nicht mehr wie sie
selbst. Die Lust auf die Lust ist bei vielen Patienten monatelang nicht
da, aber das Bedirfnis nach Geborgenheit und Néhe.

Zartlichkeit mit den Menschen, mit denen man eng zusammenlebt,
und Kiissen bedeuten kein erhohtes Infektrisiko, da man mit ihnen
neben der grof3en, sichtbaren Welt auch die unsichtbare Welt der
Bakterien, Viren und Pilze teilt. Diese sind in unserer Umgebung
allgegenwartig. Bei bestehenden Infekten gilt, wie gegeniber allen
anderen Menschen, Abstand zu halten, eventuell Mundschutz zu
tragen. Durch Geschlechtsverkehr kénnen bestimmte Viren Uber-
tragen werden. Hierzu gehdren das Cytomegalie-Virus (CMV), das
Herpes simplex-Virus (HSV), das Humane Immundefizienz-Virus
(HIV) und die Hepatitis-Viren B und C. Viele Menschen tragen die-
se Viren in sich, ohne dass sie zu einem Krankheitsausbruch fih-
ren. Menschen, die langjdhrig zusammenleben, beherbergen oft
die gleichen Viren. Aber auch in langjéhrigen 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 mégliche
Infektionsquelle darstellt. Sinngemaf3 gilt dies auch fir die anderen
genannten Viren. Deswegen empfiehlt es sich, solange noch eine
Immunsuppression besteht, Kondome beim Geschlechtsverkehr zu
benutzen. Mdchte man das nicht, so gilt die Empfehlung, dass der
nicht-transplantierte, nicht-immunsupprimierte Partner sich einer Vi-
russerologie (einfache Blutuntersuchung) unterzieht. Umso mehr gilt
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der Rat, ein Kondom zu benutzen, wenn man nicht in einer stabilen
Partnerschaft lebt.

Gefragt wird auch, ob der nichttransplantierte Partner sich irgendei-
ner Gefahr aussetzt. Dies kann verneint werden. Wie auch sonst gilt,
dass man sich die Hande grindlich waschen soll, nachdem sie mit
Schleimhauten Kontakt hatten. Krebserkrankungen sind nicht anste-
ckend oder tbertragbar.

Die hier genannten Ratschlége mégen sehr technisch klingen, sol-
len aber helfen, auch diesen wichtigen Bereich des Lebens und der
Selbstentfaltung wieder fir sich zuriickzuerobern.

Wenn Arzte zu schiichtern sind, Uber Sexualitat und Geschlechts-
organe zu sprechen, versuchen Sie selbst, aktiv Fragen zu stellen.
Uber genitale GvHD und ihre Folgen wurde bereits gesprochen.
Trotzdem sei hier noch einmal erwdhnt, dass eine frihzeitige Be-
handlung Komplikationen verhindern und die Lebensqualitat deutlich
verbessern kann. Falls Familienplanung ein Thema ist, steht die Frage
im Raum, ob Eizellen oder Sperma eingefroren wurden. Durch die
intensive Therapie besteht bei 90% der Frauen und Manner nach der
Transplantation Unfruchtbarkeit. Eine Schwangerschaft ist meist nicht
mehr natirlich méglich, aber auch nicht ausgeschlossen. Befragun-
gen ergaben, dass nur ca. 7% der jingeren Patienten (18-40 Jahre)
Méglichkeiten der Konservierung von Eizellen oder Spermien nutzen.
Prinzipiell sollte 2 Jahre nach der Transplantation abgewartet werden.

Es gibt keinen zu frihen, richtigen oder falschen Zeitpunkt, Ge-
schlechtsverkehr nach der Transplantation zu haben. Die einzige
Regel ist, die eigenen Bedirfnisse und Winsche zu beachten, sowie
die der Partnerin bzw. des Partners. Zu beachten ist, dass Verletzun-
gen vermieden werden sollten. Es kénnten Thrombozytenwerte nied-
rig und die Schleimhdute angegriffen oder trocken sein. Gut ist es,
wenn sich beide vorher die Hande waschen oder desinfizieren.
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Lassen Sie sich beraten und gynékologisch oder urologisch zu Fra-
gen der medikamentdsen Hormonsubstitution betreuen. Sowohl bei
Frauen, die vor den Wechseljahren waren, als auch bei Mannern
kann eine Substitution von Ostrogenen bzw. Testosteron sinnvoll sein.
Hierzu bedarf es aber einer facharztlichen Betreuung und Steue-
rung. Auch zur Behandlung sexueller Dysfunktion stehen Medika-
mente fir Frauen und Mé@nner zur Verfigung. Das Fir und Wider
und mégliche Gegenanzeigen missen besprochen werden.

Haufige Fragen zur Sexudlitét nach allogener Knochenmark- oder
Stammzelltransplantation

Wann kann ich nach der Transplantation wieder Geschlechtsverkehr
haben?

Es ist wichtig zu betonen, dass Sexualitdt nicht limitiert ist auf Pene-
tration. Es geht dabei auch um sinnliche Liebkosungen, Zartlichkeit,
Berihrungen, Kissen, Kommunikation und nicht zu vergessen Mas-
turbation. Patienten berichten haufig von einer schrittweisen Wieder-
aufnahme des Sexuallebens nach der Erkrankung.

Ist Kissen geféhrlich?

Nein, Kiissen bedeutet kein erhdhtes Infektrisiko, es sei denn, der
Partner hat gerade einen akuten viralen Infekt. Dann sollte Abstand
gehalten werden fir den Zeitraum der akuten Symptome.

Ich habe Angst davor, wieder Geschlechtsverkehr oder eine sexuelle
Beziehung zu haben. Ist das normal?

Nach einer langen Zeit der Isolation kann die Rickkehr nach Hause
eine Quelle der Angst sein. Eine Wiedereingewohnungsphase ist
haufig ndtig. Die Kommunikation mit dem Partner bzw. der Partnerin
ist wesentlich. Es kénnen neue oder andere Formen der Erotik und
der sexuellen Beziehung entdeckt werden, die voribergehend sein
kénnen. Sprechen Sie mit lhren Arzten, falls lhre Angst bleibt.
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Gibt es irgendwelche besonderen Infektionsrisiken, wenn ich wieder
Geschlechtsverkehr habe? Muss ich ein Kondom benutzen?

Das Risiko fur sexuell Gbertragbare Erkrankungen ist gleich hoch wie
in der Allgemeinbevdlkerung. Es wird empfohlen, ein Kondom zu be-
nutzen bei haufigem Partner-Wechsel oder unbekanntem HIV-Status
oder bekanntem Vorkommen von Genitalwarzen. Ein Kondom sollte
auch benutzt werden fir Oral-Sex oder Anal-Sex, solange die Im-
munsuppression besteht. Im Falle von oralen oder genitalen Auffallig-
keiten sollten Sie mit lhrem Arzt sprechen. Es gibt keinen Konsensus
dariber, wie lange Kondome in fester Partnerschaft genutzt werden
sollten. Empfohlen werden in der Regel 3-12 Monate.

Muss ich auf Empfangnisverhiitung nach der Transplantation achten?
Frauen im gebarfahigen Alter wird empfohlen, fir 2 Jahre nach der
Transplantation effektiv zu verhiten. Dies kann von Fall zu Fall dis-
kutiert werden. Manche Medikamente sind in der Schwangerschaft
nicht empfohlen oder haben unbestimmte Folgen fir das ungebore-
ne Kind, wie z.B. Methotrexat, Anti-Pilzmedikamente oder Chemo-
therapie-Medikamente. Die Zeitspanne von 2 Jahren ist auf3erdem
gestitzt auf die Vorstellung, dass es sich um die Zeit mit dem hdchs-
ten Ruckfall-Risiko handelt. Die Verhitung kann sowohl durch die
Patientin/den Patienten als auch den Partner/die Partnerin erfolgen.

Wie weiB ich, ob ich in den Wechseljahren bin?

In Abhangigkeit von den Chemotherapien und Behandlungen, die
Sie erhalten haben, sind die Folgen fir die Eierstocke unterschied-
lich. Eine gyndkologische Vorstellung vor und nach der Transplan-
tation wird empfohlen. Es kann zu einer Wiederkehr der Menstrua-
tionsblutung in unterschiedlichen Abstanden kommen. Dies bedeutet
nicht zwangslaufig, dass Fruchtbarkeit vorliegt. Die Vorstellung bei
einem Reproduktionsspezialisten sollte zur Klarung einer maglichen
Behandlung, angepasst an die jeweilige Situation, erfolgen.
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6.8 Reisen

Nach einer Transplantation, insbesondere wenn das Immunsystem
nicht oder noch nicht seine normale Abwehrstarke erreicht hat, sind
Vorsichtsmafnahmen und eine sorgfdltige Planung von Reisen er-
forderlich. Gereist werden kann auf unterschiedlichste Weise. Das
Reiseziel sollte, wenn méglich, in gemaBigteren Klimazonen liegen.
Fir all diese Situationen allgemeingiltige Empfehlungen zu geben,
ist unmdglich.

Deswegen ist es sinnvoll, die Reisepldne mit dem betreuenden Trans-
plantationszentrum abzustimmen. An dieser Stelle kann nur einiges
angesprochen werden, was bedenkenswert ist. So gut es geht, soll-
ten auf Reisen die hauslichen hygienischen Standards beibehalten
werden. Es sollte also weiter Disziplin beim Handewaschen vor dem
Essen bzw. Kontakt mit den Schleimhéuten 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 fur Immunsupprimierte 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 kénnen unterwegs schlechter
kontrolliert werden als zu Hause. Rohes Obst und Gemiise sollten
nur gegessen werden, wenn es geschdlt werden kann. Gemieden
werden sollten offene, frische Obst- und Gemiisesdfte. Offenes Was-
ser sollte nicht getrunken und auf Eiswirfel sollte verzichtet werden.
Unpasteurisierte Milch und daraus hergestellte Produkte bergen
hygienische Gefahren. Alles Rohe, nicht Gekochte oder nicht Durch-
gebratene ist risikoreich.
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In manchen Landern ist auch beim Zahneputzen 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 [siehe Kapitel 6.11: Impfempfehlungen
nach allogener Stammzelltransplantation]. Eventuell sind fir das
Reiseziel spezielle vorbeugende MaBBnahmen, wie z.B. eine Ma-
laria-Prophylaxe vorgeschrieben. Es sollte bedacht werden, dass
die betreuenden Arzte solche speziellen reisemedizinischen Fragen
in der Regel nicht aus dem Stegreif beantworten kdnnen, sondern
erst recherchieren missen. Deshalb sollte mit den Planungen frish-
zeitig begonnen werden [siehe auch Linkhinweis ,Reisemedizin”,
www.crm.de, S. 125].

Die Kleidung sollte ausreichend vor der Sonne und Insektenstichen
schitzen. Ein Sonnenschutzmittel mit einem geeigneten Lichtschutz-
faktor sollte verwendet werden und ggf. ein Mittel zum Schutz
gegen Insektenstiche zum Einreiben mitgenommen werden. Die
vorbeugende Einnahme von Antibiotika, z.B. um Durchfdlle zu ver-
meiden, ist nicht empfehlenswert. Lasst es sich aus beruflichen oder
privaten Grinden nicht vermeiden, in Entwicklungslander zu reisen,
ist es aber sinnvoll, Antibiotika (z.B. Azithromycin, Rifamycin oder
Ciprofloxacin) mitzunehmen, die bei Auftreten von Durchfallen ggf.
genommen werden. Es sollte im Transplantationszentrum nach Adres-
sen von hamatologischen Transplantationszentren in der Nahe des
Reisezieles gefragt werden.

Der Vollstandigkeit halber seien an dieser Stelle die Empfehlungen
des Centers for Disease Control and Prevention (CDC) zu Reisen in
Entwicklungslander wiedergegeben. Es empfiehlt, nach einer allo-
genen Transplantation nicht vor 6-12 Monaten eine solche Reise
anzutreten. Von deutschen Transplantationszentren wiirde zu diesem
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Zeitpunkt von einer solchen Reise abgeraten. Die mit einer solchen
Reise verbundenen Risiken werden hier als zu hoch eingeschétzt,
ganz abgesehen von meist fehlenden, angemessenen Versorgungs-
moglichkeiten. Letztlich aber entscheidet jeder fir sich selbst, welche
Risiken er bereit ist, in Kauf zu nehmen.

Nachfragen bei namhaften Gesellschaften fir Reisekrankenver-
sicherungen und Reiserickirittsversicherungen haben folgenden
Sachverhalt ergeben: Bereits vor Abreise absehbar notwendige Be-
handlungen im Ausland werden von einer Reisekrankenversicherung
nicht getragen. Kommt es jedoch zu einer akuten, unerwarteten
Verschlechterung bei durchaus bekannter Vorerkrankung und Vorthe-
rapie wirde eine Reisekrankenversicherung die Behandlung bezah-
len. Um festzustellen, ob es sich um eine akute, nicht zu erwartende
Verschlechterung handelt, wirde sich das Versicherungsunternehmen
an die behandelnden Arzte wenden.

Eine Reiserickirittsversicherung wirde 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 au3ern,
so wirde diese im Falle eines Reiserickiritts nicht zahlen. Dies ist
also ein weiterer Grund, Reisepldne mit den betreuenden Arzten des
Transplantationszentrums abzusprechen und es ist auch sicher sinn-
voll, wenn die Arzte ihre Empfehlung in den Unterlagen dokumen-
tieren. Die hier gemachten Angaben sind das Ergebnis einer Nach-
frage und sind ohne (juristische) Gewahr. Um sicherzugehen, sollte
die jeweils individuelle Situation vor der geplanten Reise mit dem
Versicherungsunternehmen geklart werden.

6.9 Berufstatigkeit

[sieche auch Kapitel 12: ,Sozialrechtliche Informationen)
Die Krankheit, die zur allogenen Stammzelltransplantation fihrt,
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kommt unverhofft. Viele Betroffene befinden sich zu diesem Zeitpunkt
in ihrer Ausbildung oder stehen mitten im Berufsleben. Fragen, die
hiermit zusammenhangen, treten wahrend und nach der Transplan-
tation erst einmal in den Hintergrund. Mit zunehmender Besserung
beginnt aber wieder die Beschaftigung mit dem zukinftigen Alltag.

Fragen werden gestellt, wie z.B.:

® Bin ich wieder kérperlich ausreichend belastbar?

 Haben Denkvermégen, Konzentration und Gedachtnis gelitten@

® Bin ich durch den Kontakt mit Kollegen oder Kunden vermehrten
Infektionsrisiken ausgesetzte

® Geht von den Raumlichkeiten am Arbeitsplatz oder den verwende-
ten Materialien ein Risiko aus?

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

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

Einen wichtigen Themenkomplex bilden Infektionsrisiken am Arbeits-
platz. Dies beginnt mit der Frage, wie die eigene Infektabwehr ein-

zuschdtzen ist. Solange noch Immunsuppressiva eingenommen wer-
den oder eine chronische GvHD besteht, ist das Immunsystem sicher
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noch geschwdcht. Auch die Daver seit der Stammzelltransplantation
spielt eine Rolle. Zahl und Schwere der Infekte seit der Transplanta-
tion geben Hinweise auf den Grad der Infektgefahrdung. Eine sach-
gerechte Einschatzung der Abwehrlage erhalt man am ehesten im
Gespréch mit den Arzten, die die Transplantationsnachsorge durch-
fGhren.

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

Die Beratung zur Aufnahme der Berufstatigkeit muss immer die indi-
viduelle gesundheitliche Situation und die Verhdltnisse am konkreten
Arbeitsplatz beriicksichtigen. Welten liegen zwischen einer Birotdatig-
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 er-
kennen. Niemand kennt den Arbeitsplatz besser als man selbst. Zu
vielen mdglichen Gefahren fehlt gesichertes Wissen, sodass die Bera-
tung durch Experten, das heiBt in der Regel Arzte, oft deren person-
liche Meinung und Einschatzung darstellt. Da diese sich aber intensiv
mit den Problemen einer Stammzelltransplantation und deren Folgen
auseinandergesetzt haben, hat deren Meinung groBes Gewicht.

Wenn man tber seinen Arbeitsplatz grindlich nachgedacht und
mégliche Probleme analysiert hat, kann man entsprechende Vorbe-
reitungen treffen, die eine Wiederaufnahme der Berufstatigkeit oder
der Ausbildung erméglichen. Dies bedeutet einen grofien Schritt in
die Normalitat. Neben dem Broterwerb dient die Arbeit vielen auch
zur Selbstverwirklichung und Sinnerfillung.
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6.10 Umgang mit Arzten

In Deutschland werden pro Jahr ca. 3.500 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 Behandlung meist eine Ricksprache mit dem
betreuenden Transplantationszentrum sinnvoll ist.

Die Nachsorge wird meist durch das transplantierende Zentrum in
Zusammenarbeit mit einem Arzt in Heimatnahe durchgefihrt. Dies
kann der Hausarzt, z.B. fir Impfungen und Blutwertkontrollen sein,
oder ein Facharzt fir Hématologie und Onkologie. Bei Unklarhei-
ten oder Zeichen eines Infektes ist es sinnvoll, mit dem Transplan-
tationszentrum telefonisch Kontakt aufzunehmen. Dabei lasst sich
oft klaren, ob die notwendige Diagnostik und Therapie heimatnah
durchgefihrt werden kann oder ob es ratsam ist, das Zentrum auf-
zusuchen.

Wie im Rahmen der Nachsorgeuntersuchungen erldutert, sollten sich
Transplantierte mindestens einmal im Jahr einer augenérzilichen und
einer hautarztlichen sowie zweimal im Jahr einer zahnarztlichen
Kontrolle unterziehen. Frauen sollten sich zudem bei ihrem Frauen-
arzt vorstellen. Geplante medizinische Eingriffe sollten vorher mit
dem Transplantationszentrum abgesprochen werden. Oft ist eine
gezielte Vorbeugung mit Antibiotika sinnvoll.

In Arztpraxen trifft man andere kranke Menschen, die unter Umstén-
den an Ubertragbaren Infektionen leiden. Eine Arztpraxis, besonders
das Wartezimmer, ist eine Risikozone. Transplantierte sollten deswe-
gen bei der Vereinbarung eines Arzttermines darauf hinweisen, dass
sie immunsupprimiert und infektionsgefahrdet sind. Ideal ist, wenn sie
sich bei der Ankunft in der Praxis gleich in einen Behandlungsraum
setzen konnen. Empfehlenswert ist es, im Besitz eines aussagekraf-
tigen Arztbriefs zu sein, z.B. des Entlassungsbriefs nach der Trans-
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plantation. Sollte einmal unverhofft eine medizinische Behandlung
notwendig werden, kénnen sich die Arzte schnell orientieren.

6.11 Impfempfehlungen nach allogener Stammzelltransplantation

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

Vor der eigentlichen Stammzelltransplantation erfolgt eine sogenann-
te Konditionierung durch eine Chemotherapie und/oder Strahlen-
therapie. Hierdurch wird das Immunsystem weitgehend zerstort, d.h.
es kommt zu einem Verlust des immunologischen Geddchtnisses, das
durch Impfungen oder frihere Infektionen entstanden ist. Die Funk-
tionslage des Immunsystems nach einer allogenen Stammzelltrans-
plantation entspricht in etwa der eines Neugeborenen, auch wenn
es mit dem Transplantat in einem gewissen Umfang zu einer Uber-
tragung von Spender-Immunitat kommt. Ein ausreichender, immuno-
logischer Schutz besteht hierdurch nicht.

Nach der Transplantation muss also wieder eine vollstdndige Grund-
immunisierung durchgefihrt werden. Dabei besteht das Dilemma,
dass die Ausbildung eines Immunschutzes ein hinléanglich funktio-
nierendes Immunsystem voraussetzt. Dies ist in den ersten Monaten
oder im ersten Jahr, oftmals auch langer, nicht gegeben. Gerade in
dieser Phase wdre eine gut funktionierende Immunabwehr aber be-
sonders wiinschenswert. Bei einem frihen Impfzeitpunkt besteht das
Risiko eines unzureichenden Impferfolgs, bei einer spateren Impfung
ist die Phase ohne schitzendes Immunsystem lénger und damit das
Infektionsrisiko hoher.

Des Weiteren werden in den ersten Monaten, haufig auch langer,
Medikamente verabreicht, die das Immunsystem unterdriicken (Im-
munsuppression), um das GvHD-Risiko zu mindern. Dies erschwert
die Ausbildung einer ausreichenden Immunantwort. Zur Bestimmung
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des Startzeitpunktes der Impfungen gilt es, eine Nutzen-Risiko-Ab-
wagung vorzunehmen. Die Funktionsfahigkeit der Infektabwehr nach
einer Transplantation héngt ab von der Art der Transplantation, der
Art der Vorbehandlung (Konditionierung), dem Risiko oder dem Be-
stehen einer GvHD und der immunsuppressiven Medikation.

Die Impfempfehlungen in diesem Kapitel basieren auf Anwendungs-
hinweisen einer Arbeitsgruppe, die sich auf Initiative der Standigen
Impfkommission (STIKO) am Robert-Koch-Institut gebildet hat. Diese
Anwendungshinweise sind keine offiziellen STIKO-Empfehlungen.
Das sind juristische Feinheiten, die unter anderem die Konsequenz
haben, dass meist die Kostenibernahme der Impfungen durch die
Krankenkasse zuvor geklart werden muss. Die Arbeitsgruppe besteht
aus Experten der zustandigen Fachgesellschaften, Mitarbeitern des

Robert-Koch-Instituts und Mitgliedern der STIKO.

Diese Anwendungshinweise ersetzen nicht die individuellen Impfemp-

fehlungen durch das transplantierende Zentrum. Fir Abweichungen
mag es im Einzelfall gute Griinde geben. Die Impfungen erfolgen oft
durch den Hausarzt nach den Vorgaben des Transplantationszen-
tfrums.

Nicht gegen dlle, aber doch gegen viele Infektionskrankheiten kann
man impfen. Geimpft wird mit abgetéteten Erregern bzw. Bruch-
sticken von abgetéteten Erregern (,Totimpfstoff” — z.B. Tetanus,
Diphtherie, Polio) oder mit lebenden, aber abgeschwdachten Erregern
(,Lebendimpfstoff” — z.B. Masern, Mumps, Rateln), die in der Regel
keine Infekte ausldsen und meist gut vertraglich, aber nicht véllig
nebenwirkungsfrei sind.

Von Totimpfstoffen geht auch bei bestehender Immunsuppression
keine Gefahr einer Infektion aus. Maglich ist jedoch, dass der Kor-
per wegen einer Schwache des Immunsystems nur eine unzureichen-
de Immunantwort zeigt, d.h. zu wenig Antikérper produziert. Dann

78

DLH Ratgeber fiir Patienten nach allogener Stammzelltransplantation '0

bewirkt die Impfung keinen Schutz. Es gilt hier stets, das potenzielle
Risiko der Folgen einer mdglichen Infektion mit den Risiken der Imp-
fung abzuwagen.

Impfungen werden im Allgemeinen gut vertragen. Mégliche Neben-
wirkungen kdnnen u.a. sein: eine Reaktion an der Impfstelle (Rétung,
Schwellung, Schmerzen), grippedhnliche Symptome oder eine Tem-
peraturerhdhung.

Eine Impfung ist sinnvoll, aber nicht unmittelbar Gberlebensnotwen-
dig, weswegen auch tber seltene Komplikationen aufgeklart werden
muss. Man sollte bedenken, dass die Risiken des Nichtgeimpftseins
fast immer gréfer sind als die Risiken der Impfung.

Nach allogener Stammzelltransplantation sollte eine Grundimmuni-
sierung gemaf den Standardimpfempfehlungen der STIKO durch-
gefihrt werden. Totimpfstoffe sollten prinzipiell frihestens 6 Monate
nach der Transplantation (Ausnahmen siehe unten) und Lebendimpf-
stoffe frihestens nach 24 Monaten verabreicht werden, Letzteres
allerdings nur, wenn keine aktive GvHD besteht und eine immunsup-
pressive Therapie mindestens 3 Monate zuvor beendet wurde.

Totimpfstoffe:

Influenza (Grippe)

Gegen Influenza sollte 6 Monate (ggf. schon 3 Monate) nach der
Transplantation geimpft werden, je nachdem, ob ein Ausbruchsge-
schehen vorliegt oder die Grippesaison unmittelbar bevorsteht. Bei
der erstmaligen Influenzaimpfung nach allogener Transplantation
sollte im Abstand von 4 Wochen eine zweite Influenzaimpfung
erfolgen.

Wiinschenswert ist ein bestehender Impfschutz wahrend der Grip-
pesaison, die Ublicherweise von Oktober bis April dauert. Dies gilt
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auch fir die Impfung gegen Pneumokokken. Im Einzelfall kann daher
sowohl gegen Influenza als auch gegen Pneumokokken bereits 3
Monate nach der Stammzelltransplantation geimpft werden, um so
schon wahrend der Infektsaison geschitzt zu sein.

Pneumokokken (verursachen bakterielle Infekte, Gberwiegend der
Atemwege)

Empfohlen wird eine Impfdosis des 20-valenten Pneumokokken-Kon-
jugatimpfstoffes (PCV20) 3 Monate nach allogener Stammzelltrans-
plantation. Der Pneumokokken-Konjugatimpfstoff schitzt gegen 20

verschiedene Pneumokokken-Subtypen. Zu evtl. nétigen Auffrischimp-

fungen nach PCV20 liegen noch keine Daten vor. Die Impfung mit
PCV13 und PPSV23 wird nicht mehr empfohlen. Bei bereits erfolgter
Impfung mit PPSV23 wird nach 6 Jahren mit PCV20 aufgefrischt.

Respiratorisches Synzytial-Virus (RSV; verursacht Atemwegsinfekte)
Empfohlen ist eine Impfdosis 3 Monate nach allogener Stammzell-
transplantation. Nach bisherigen Erkenntnissen handelt es sich um
eine einmalige Impfung.

Impfstoff gegen SARS-CoV-2 (COVID-19)

Laut STIKO-Empfehlungen wird allen Personen >18 Jahre eine Ba-
sisimmunisierung durch 3 Antigenkontakte mit SARSCoV2, d.h. 3
Impfungen oder stattgehabte Infektionen, aber davon mindestens 1
Impfdosis, empfohlen. Dariber hinaus empfiehlt die STIKO im Beson-
deren fir Personen > 60 Jahre oder unter Immunsuppression weitere
Auffrischimpfungen, in der Regel > 12 Monate nach dem letztem
Antigenkontakt. Prinzipiell werden fir immunsupprimierte Patienten
nach allogener Stammzelltransplantation eine erneute Basisimmu-
nisierung sowie mindestens eine Auffrischimpfung empfohlen. Fir
diese Patienten wird der Beginn mit 6 Monaten nach Transplantation
laut STIKO empfohlen. Allerdings kann nach individueller Risikoab-
wagung friher geimpft werden. Je nach Einschatzung der behan-
delnden Arzte kdnnen weitere Impfdosen in einem Mindestabstand
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von 4 Wochen durchgefihrt werden, ggf. nach einer Kontrolle der
Antikérper-Titer. Nach allogener Stammzelltransplantation werden
bevorzugt mRNA-Impfstoffe eingesetzt. Es missen im Einzelnen die
Zulassungsbeschréankungen beachtet werden.

Diphtherie, Tetanus, Pertussis (Keuchhusten), Poliomyelitis (Kinderlch-
mung), Haemophilus influenzae Typ B (fihrt zu bakteriellen Infekten
der Atemwege), Hepatitis B (Entziindung der Leber)

Es handelt sich um einen é-fach-Totimpfstoff, d.h. eine Spritze schitzt
gegen 6 Infektionskrankheiten. Geimpft wird 6, 7, 8 und 18 Mona-
ten nach der Transplantation. Der Impfstoff ist zugelassen fir Saug-
linge und Kinder, weswegen die Anwendung bei Erwachsenen einen
sog. ,Off-Label-Gebrauch” darstellt (eine gesonderte Zulassung fur
Erwachsene gibt es nicht). In diesem Fall muss die Aufklarung tber
Nutzen und Risiken besonders grindlich sein.

Meningokokken (verursachen bakterielle Infekte der Hirnhaute)

Ab 12 Monate nach der allogenen Stammzelltransplantation kann
eine Grundimmunisierung mit sowohl einem Meningokokkenimpfstoff
gegen die Subgruppen A, C, W, Y als auch mit einem Meningokok-
kenimpfstoff gegen die Subgruppe B erfolgen. Insgesamt wird drei-
mal geimpft, d.h. nach weiteren 2 und 6 Monaten. Es handelt sich
hierbei um eine individuelle Risikoabwagung. Insbesondere bei feh-
lender Milz (Asplenie) oder einer Hypogammaglobulinamie wird die
Impfung empfohlen. Internationale Empfehlungen geben auch die
Méglichkeit eines Impfbeginns ab é Monaten nach der Transplanta-
tion an (zweite und dritte Impfung dann 8 und 12 Monate nach der
Transplantation).

Hepatitis A (Entziindung der Leber)

Diese Impfung erfolgt nach den aktuellen Vorgaben der STIKO bei
ausgewdhlten Patienten nach allogener Stammzelltransplantation
bei Exposition gegeniber dem Hepatitis A-Virus, z.B. wenn haufig
Blutbestandteile Gbertragen werden, bei Lebererkrankungen oder
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haufigen Reisen. Sofern erforderlich, erfolgt die erste Impfung nach
6-12 Monaten, insgesamt dreimal im Abstand von 1 und 6 Mona-
ten, alternativ bei Impfung = 12 Monaten zweimal im Abstand von
6 Monaten.

Frihsommer-Meningoenzephalitis (FSME, das Virus bewirkt eine
Entziindung des Gehirns und der Hirnhéute, die Ubertragung erfolgt
durch Zecken)

Menschen, die in Risikogebieten leben oder in diese reisen, sollten
ab 12 Monate nach der allogenen Stammzelltransplantation 3 Impf-
dosen gegen FSME erhalten (Abstande nach entsprechender Fach-

information). Personen, die dlter als 60 Jahre sind, profitieren von
einer 4. Gabe.

Humane Papillomviren (HPV, diese Viren kénnen zu Tumoren im Be-
reich des Mundes, der Genitalien oder des Afters fihren) [siche auch
Kapitel 5.2 Krebsfriherkennung].

Patienten nach allogener Stammzelltransplantation haben ein erhoh-
tes Risiko fur die Entwicklung von durch HPV hervorgerufene Platten-
epithelkarzinome in der Mundschleimhaut und im Gebdarmutterhals,
insbesondere bei Vorhandensein oder unter der Therapie einer
GvHD. Auch HPV-assoziierte Kondylome in der anogenitalen Re-
gion sind haufiger. Deswegen wird eine HPV-Impfung, die vor einer
Infektion mit dem Virus schitzen soll, fir Menschen nach allogener
Stammzelltransplantation im Alter von 9-14 Jahren (Nachholimpfung
bis 17 Jahren) empfohlen. Es werden ab 12 Monate nach der Trans-
plantation 3 Impfdosen verabreicht, also 12, 14 und 20 Monate

danach. Da die HPV-Impfung in Deutschland gemaf3 STIKO nicht ge-

nerell fir Frauen > 17 Jahren empfohlen wird, ist sie in diesen Fallen
individuell zu erwagen. Bei der Entscheidung spielt das Alter eine
Rolle, die sexuelle Aktivitat, ob vor der Transplantation HPV nach-
weisbar war und ob bereits eine HPV-Impfung durchgefihrt wurde.
Ist vor der Transplantation gegen HPV geimpft worden, sollte die
Impfung auch nach der Transplantation erfolgen. In den USA wird
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eine HPV-Impfung nach allogener Stammzelltransplantation fir alle
Frauen bis 26 Jahre empfohlen, fir alle Fraven bis 45 Jahre wird sie
dort individuell erwogen.

Herpes zoster (Girtelrose)

Bei der Girtelrose handelt es sich um eine Reaktivierung des nach
einer Windpocken-Infektion im Kérper verbleibenden Varizellen-Zos-
ter-Virus (VZV). Die Girtelrose tritt typischerweise gehduft bei dlteren
Menschen mit nachlassender Immunitat, unter Immunsuppression
oder nach Stammzelltransplantation, vor allem im ersten Jahr, auf.
2018 wurde ein Totimpfstoff (Shingrix®) zugelassen. Die Zulassung
gilt aktuell (nach einer Zulassungserweiterung in 2020) fir Risikoper-
sonen ab 18 Jahre und - als Standardimpfung — fir Gber 50-jahrige.
Die Sicherheit ist fir autolog Transplantierte und HIV-Infizierte nach-
gewiesen. Die Amtliche Mitteilung zu Impfungen bei Immunschwa-
che @uBert eine Impfempfehlung fir alle Menschen > 60 Jahre oder
> 50 Jahre mit gesundheitlicher Gefdhrdung (z.B. COPD, Diabetes,
Koronare Herzerkrankung, Immunsuppression), nach Organtrans-
plantation ab dem 18. Lebensjahr und bei Seropositivitat. Da bis-
her keine Daten tber die Effektivitat und Sicherheit nach allogener
Stammzelltransplantation vorliegen, kann hierfir keine Empfehlung
abgegeben werden. Die Impfung erfolgt also gegebenenfalls auf
der Basis einer Einzelfallentscheidung. Die vorbeugende Gabe von
Aciclovir sollte nach einer erfolgten Impfung fir weitere 4 Wochen
fortgesetzt werden.

Lebendimpfstoffe:

Mumps, Masern, Rételn (MMR) und Varizellen (das Varizella-Zoster-
Virus fihrt als Ersterkrankung zu Windpocken, bei Reaktivierung/
Zweiterkrankung zu Girtelrose)

MMR- und Varizellenimpfstoffe (z.B. Varilix®) sind Lebendimpfstoffe
und kénnen ab 24 Monate nach allogener Stammzelltransplantation
verabreicht werden, wenn keine aktive GvHD vorliegt und eine
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immunsuppressive Therapie mindestens 3 Monate zurickliegt.

Der MMR-Impfstoff wird in einer Spritze und der Varizellen-Impfstoff
in einer weiteren Spritze verabreicht. Eine Grundimmunisierung be-
steht aus jeweils 2 Impfdosen im Abstand von 4 Wochen. Varizel-
lenimpfstoffe dirfen nicht verwechselt werden mit Zostavac®, einem
Lebendimpfstoff gegen Girtelrose, der aber seit der Zulassung eines
Totimpfstoffes fur diese Anwendung keine wesentliche Rolle mehr
spielt.

Serologische Kontrollen des Impferfolgs

Im Regelfall sollen keine Antikorperspiegelkontrollen (sog. ,Titer-
kontrollen”) nach Impfungen durchgefihrt werden, unter anderem,
weil keine Zielwerte existieren, ab denen man von einem Impferfolg
ausgehen kann. Einzig der Erfolg nach einer Hepatitis-B-Impfung
sollte 4-8 Wochen nach Ende der Grundimmunisierung kontrolliert
werden. Fir Patienten mit einem erhdhten Risiko fir eine Hepatitis-B-
Erkrankung (z.B. Dialyse, Risikoberuf, risikoreiches Sexualverhalten,
intravendse Drogen) wird ein Antikdrpertiter = 100 IE/| angestrebt,
fir solche mit niedrigem Risiko genugt ein Titer von = 10 IE/I. Titer-
kontrollen werden alle 10 Jahre empfohlen.

Impfen von Kontaktpersonen

Kontaktpersonen von Patienten mit geschwdchtem Immunsystem
sollten vollstandig gemaf den STIKO-Impfempfehlungen geimpft
sein. Besonders wichtig ist der vollstandige Schutz gegen Masern,
Mumps, Rételn und Varizellen. Zudem wird eine Auffrischung der
Keuchhustenimpfung alle 10 Jahre empfohlen. Jahrlich sollte die Influ-
enza-Impfung mit einem Totimpfstoff erfolgen.

Zu den Kontaktpersonen gehéren diejenigen, die mit dem Transplan-
tierten in einem Haushalt leben oder sonst engen Kontakt pflegen
sowie diejenigen, die professionell mit Transplantierten befasst sind
(Tatige in medizinischen Einrichtungen, Physiotherapeuten, Mitglie-
der des psychosozialen Teams, Reinigungspersonal).

84

DLH Ratgeber fiir Patienten nach allogener Stammzelltransplantation '0

7 Seelische und soziale Folgen

Markus Birmele

,Die Welt dreht sich wie ein Karussell, nur: Ich stehe draufBen und
schave zu. Ich wiirde gerne wieder mit drauf sitzen!”

,Diese Therapie lasst keine Zelle meines Kérpers, aber auch keine
Dimension meiner Seele unberihrt. Und nicht nur das: Meine ganze
Umwelt und alles, was dazu gehért, ist unwiderruflich davon betrof-
fen! Das wird wohl so bleiben und damit muss ich mich jetzt ausein-
andersetzen. Ob ich will oder nicht!”

Die Diagnose einer hdmatologischen Erkrankung mit den anschlie-
Benden Behandlungen bedeutet wie kaum eine andere fiir die be-
troffenen Menschen einen schwerwiegenden Einschnitt im Leben, der
mit zahlreichen seelischen und sozialen Problemen verbunden ist.
Die folgenden Ausfihrungen sollen zeigen, wie die psychosozialen
Belastungen und einschneidenden Verdnderungen besser zu bewdlti-
gen sind und welche Hilfestellungen Patienten und auch Angehérige
dabei erhalten kénnen.

Psychosoziale Belastungen nach allogener Stammzelltransplantation
Eine Stammzelltransplantation stellt in allen Phasen (primére Behand-
lung der Erkrankung, Vorbereitung, Transplantation, Rehabilitation
und Nachsorge) besondere Herausforderungen an die Betroffenen
im Hinblick auf die psychische Verarbeitung. Die kérperlichen Prob-
leme sind dabei auf das Engste mit der psychischen Verfassung und
den psychischen Belastungsreaktionen verbunden. Gerade in der
Frihphase nach Transplantation sind die Anforderungen an die Pa-
tienten sehr hoch. Im Vordergrund stehen hier der erlebte Kontrollver-
lust und der Verlust von Autonomie. So missen weiterhin sehr viele
und stark eingreifende Medikamente (z.B. Immunsuppressiva) ein-
genommen werden. Der Alltag bleibt Gber langere Zeit gepragt von
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strengen Verhaltensregeln, die erhebliche Einschrankungen fir den
gewohnten Alltag bedeuten. Zugleich besteht der Wunsch, maglichst
bald wieder Normalitat zu erleben und eigenverantwortlich Entschei-
dungen treffen zu kannen.

Angste, depressive Verstimmungen, Gefihle der Verunsicherung und
Perspektivlosigkeit konnen in allen Phasen mehr oder weniger stark
ausgepragt sein. Sie sind zundchst als ganz normale Reaktionen auf
die grofien Belastungen zu verstehen. Die psychische, kognitive und
korperliche Erschépfung (Fatigue) als Reaktion auf die Behandlungs-
prozeduren wird oft erst nach der Transplantation in der Phase der
Rehabilitation und Nachsorge verstarkt wahrgenommen.

Unmittelbar nach der Transplantation stellt sich zunéchst ein Gefihl
der Erleichterung tber die Uberstandenen Strapazen ein. Gleichzei-
tig wird fur die Betroffenen jedoch spirbar, wie anstrengend der bis-
herige Weg war. In der Phase der Diagnosestellung gab es oft we-
nig Zeit, sich mit dem dadurch ausgelésten Schock und den vielen
Unsicherheiten auseinanderzusetzen. Bei einem Teil der Betroffenen
kann es nach der Diagnose notwendig gewesen sein, sich in kir-
zester Zeit fir eine sehr belastende Therapie zu entscheiden, diese
durchzustehen und sich anschlieBend an die veranderten Lebensum-
stinde anzupassen. Das kann fir die Betroffenen eine Uberforde-
rung darstellen und mit dem Gefihl einhergehen, zu wenig Energie
und Kraft zur Verfigung zu haben, um die gewohnten Aktivitaten
im Alltag wieder aufzunehmen. Dies zieht oft ein Rickzugsverhalten
nach sich und beginstigt so die Entwicklung sekundérer depressiver
Reaktionen. In dieser Phase ist es daher einerseits wichtig, dem Be-
durfnis nach Erholung genigend Raum zu geben und andererseits
darauf zu achten, dass durch den vermehrten Rickzug nicht eine
allgemeine Immobilitat verfestigt, weitere kérperliche Abbauprozesse
ausgeldst und die psychische Belastung zusatzlich verstarkt werden.
Die frihzeitige korperliche Aktivierung und regelméBige Kontakte
mit dem sozialen Umfeld (Familie und Freunde, psychologische Be-
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gleitung) sind fir die Genesung und die Krankheitsverarbeitung von
immenser Bedeutung. Hierbei gilt es, fir die Patienten das individuell
richtige MaB3 an Anforderung und Erholung herauszufinden.

Als weitere psychische Belastungsreaktionen im Langzeitverlauf sind
ausgepragte Midigkeit, Gereiztheit/Dinnhautigkeit, Schlaflosigkeit
und Partnerschaftsprobleme zu nennen. Statt der erwarteten Erleich-
terung nach der Entlassung aus dem Akutkrankenhaus nimmt die
erlebte psychische Belastung erst einmal zu bzw. wird zu diesem
Zeitpunkt zum ersten Mal bewusst wahrgenommen. Die Guf3eren
Veranderungen, wie fehlende Haare und Hautveranderungen durch
GvHD und Cortison, fihren zu Schamgefihlen und férdern das
Ruckzugsverhalten und soziale Isolation. Insgesamt leidet das Selbst-
wertgefGhl.

Bedingt durch die ausgepragte korperliche und seelische Erschdp-
fung, aber auch als Therapiefolge kann es auBerdem zu Beeintréch-
tigungen in der Sexualitdt kommen. Unabhéngig vom Lebensalter
birgt dies auch Herausforderungen fir die Partnerschaft. Neben den
korperlichen Funktionsstérungen (meist bedingt durch Stérungen der
hormonellen Regulation) steht am Anfang vor allem der Verlust des
sexuellen Verlangens im Vordergrund. Wichtig ist, dass der Patient
gemeinsam mit dem Partner dariber spricht und sich die Partner ihre
Bedirfnisse sowie die erlebten Veranderungen wechselseitig mittei-
len. Das Thema Sexualitat sollte auch aktiv mit den behandelnden
Arzten angesprochen werden, um bei Bedarf weitere Unterstiitzung
auf den Weg zu bringen.

Partner, Familie und soziales Umfeld

Es sind meist sogenannte systemische Erkrankungen, wie Leukémien
oder lymphome, die eine systemische Therapie wie die allogene
Stammzelltransplantation nach sich ziehen. Und genauso haben
diese Krankheiten und Behandlungen auch in den sozialen Syste-
men der betroffenen Menschen erhebliche Auswirkungen. Nicht nur
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der Patient selbst, sondern das gesamte soziale Umfeld ist in einem
besonderen Maf3e mitbetroffen. Partner sehen sich vor allem mit
Sorgen und Angsten, Gefilhlen der Hilfslosigkeit und existenziellen
Fragen konfrontiert. Bei jingeren Patienten besteht eine weitere
psychische Belastung im eventuell unerfillbar gewordenen Kinder-
wunsch.

Insbesondere wahrend der Akutbehandlung verandern sich die
Rollen im partnerschaftlichen und familigren System. Die Partner

sind die Hauptansprechpartner fir alle: fir den Patienten, das Be-
handlungsteam, die Kinder, das familiare Umfeld, die Nachbarn, die
Arbeitskollegen, den Freundeskreis. Einerseits ist die Funktionsiber-
nahme aus Sicht der Partner eine wichtige Mdglichkeit zur aktiven
Teilnahme am Geschehen und kann damit wichtig sein fir die eige-
ne Verarbeitung. Sie birgt aber andererseits die Gefahr der eigenen
psychischen Uberlastung.

Notwendige Ansprechpartner fir das eigene emotionale Erleben
finden sich eher selten. Das transplantierte Familienmitglied soll nicht
noch zusatzlich belastet werden. Das erweiterte Umfeld ist Gberfor-
dert und kann die komplexe Situation oft nicht nachvollziehen. Umso
mehr ist in allen Krankheits- und Behandlungsphasen darauf zu ach-
ten, dass fur die Partner und die gesamte Familie ebenfalls Unterstit-
zungsméglichkeiten angeboten werden.

Die Zukunft — wie geht es weiter?

Nach der Entlassung aus dem Krankenhaus und der Rehabilitation
stehen eine Reihe von Veranderungen im bisher gewohnten Familien-
leben an. Es besteht die Notwendigkeit, gewohnte Ablaufe zu verdn-
dern. Bisherige Rollendefinitionen missen Uberdacht und angepasst
werden. Die Lebensplanung der ganzen Familie sowie der Alltag
missen sich an den medizinischen Vorgaben ausrichten. Vor allem
die Vorgaben hinsichtlich der Ernghrung und der Hygiene wirken
sich im Alltag deutlich aus.
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Infolge der Transplantation kann es aufBerdem zu einer mehr oder
weniger langen Phase des beruflichen Ausstiegs kommen. Fir einige
Patienten ist in Abhdngigkeit vom Lebensalter und der Art der Berufs-
tatigkeit ein beruflicher Wiedereinstieg gar nicht mehr méglich. Bis-
weilen besteht die Notwendigkeit einer zeitlich befristeten Berentung,
da die vom Gesetzgeber vorgesehenen Fristen der Krankengeldzah-
lung fir die Genesung nicht ausreichen. Die daraus entstehende Un-
sicherheit beziglich der weiteren Lebensplanung ist ein zusatzlicher
Belastungsfaktor. Dartber hinaus ist es wichtig, sich beim beruflichen
Wiedereinstieg nicht Ubermafig zu belasten. Hierfir sind stufen-
weise Wiedereingliederungsprogramme geschaffen worden, die es
erlauben, die Leistungsfahigkeit auszutesten. Es ist hilfreich, offen mit
Vorgesetzten und Kollegen iber die Einschrankungen zu sprechen,
um sich nicht zusatzlich unter Druck zu setzen. Dadurch kénnen
mogliche Konflikte am Arbeitsplatz vermieden werden.

Was kann ich selbst tun?

Entscheidend fir den Umgang mit den krankheits- oder behand-
lungsbedingten Belastungen und den daraus resultierenden Folge-
problemen ist es, eine innere Haltung zu den Veranderungen entwi-
ckeln zu kdnnen. Die Belastungen und Folgeprobleme kénnen nicht
ungeschehen gemacht werden, aber wie diese Belastungen bewer-
tet und wie damit umgegangen werden kann, héngt ganz wesentlich
von den eigenen Einstellungen ab. Fir die Haltung und Einstellung ist
es besonders wichtig, dass in der Wahrnehmung des Patienten der
Fokus auf das Méagliche und die immer noch vorhandenen Fahigkei-
ten gelenkt wird. Dies kann helfen, in der aktuell stark veranderten
Lebenssituation Wohlbefinden und Lebensqualitét zu erleben. Die
offene Kommunikation iber alle Empfindungen und Bedirfnisse den
nahestehenden Menschen gegeniber ist wichtig und hilft, unndtige
Missverstandnisse und unklare Erwartungen zu vermeiden.

Umfassende und verstandliche Information ist von grof3er Bedeutung
fir diesen komplexen Verarbeitungsprozess. Nur wer gut informiert
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ist, kann Probleme richtig bewerten, die richtigen Fragen stellen

und dadurch die fir ihn wichtigen Hilfestellungen herausfinden. Es
ist hilfreich, sich auf gesunde Anteile zu konzentrieren, die gestarkt
und geférdert werden kénnen. Sich bewusst zu machen, dass man
trotz der zahlreichen Probleme auch weiterhin Gber Fertigkeiten und
Fahigkeiten verfigt, hilft, sich von einer Defizitorientierung zu ldsen.
Ebenso kdnnen unginstige Einstellungen hinterfragt werden, die es
schwermachen oder daran hindern, die gesunden Anteile wahrzu-
nehmen. Professionelle Hilfe anzunehmen ist nicht immer einfach.
Die Patienten sollten Gber Hilfsangebote gut informiert sein.

Welche psychosozialen Hilfestellungen gibt es?

Psychische und soziale Probleme nach einer Transplantation sind nor-
male Reaktionen und Folgen. Psychische Belastungsreaktionen sind
zu erwarten und sie sind nicht als persénliches Versagen oder Schei-
tern zu bewerten. Die Wiedergewinnung von Selbstsicherheit und
Selbstwertgefthl, die Vorbereitung der beruflichen Integration und die
Verbesserung der Kommunikation mit Partnern und in der Familie sind
wichtige Themen. Frihzeitig sollte mit Patienten und Familienangehéri-
gen Uber diese Bereiche gesprochen werden. Die Anpassung an die
gegebenen Einschrankungen, wie z.B. Konzentrations- und Aufmerk-
samkeitsstérungen, sowie deren Bewdltigung sind wichtige Aspekte in
der Nachsorge. Die Betroffenen missen lernen, mit Unsicherheit und
Lebensbedrohung umzugehen. Hierbei kann eine psychologische Be-
ratung dem Patienten eine erste Orientierung geben und gemeinsam
mit einem Experten bei der Entscheidung helfen, ob und wenn ja,
welche weiteren Hilfestellungen notwendig sind.

Mittlerweile sind in den Transplantationszentren psychologische
Fachkrafte integriert. Die Patienten kénnen dort oder bei den 6rili-
chen psychosozialen Krebsberatungsstellen beziglich weiterer Unter-
stitzungsmaglichkeiten anfragen. Uber den Krebsinformationsdienst
(KID) kann die nachstgelegene Beratungsstelle Gber die Eingabe der
jeweiligen Postleitzahl ausfindig gemacht werden
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(www.krebsinformationsdienst.de/service/adressen/
krebsberatungsstellen.php).

Wenn schwerere psychische Belastungen im Sinne einer reaktiven
Depression, Angststorungen oder sonstige Anpassungsstérungen
auftreten, kann eine weiterfGhrende psychotherapeutische Behand-
lung erforderlich sein, die dem Patienten die Verarbeitung der Er-
krankung und der Behandlungsfolgen erleichtert. Adressen von
Psychoonkologen erhalten die Patienten ebenfalls Gber den Krebsin-
formationsdienst (www.krebsinformationsdienst.de/service/adressen/
psychoonkologen.php).

Trotz vieler struktureller und organisatorischer Verbesserungen ist die
langerfristige psychosoziale Betreuung noch immer sehr lickenhaft.
Eine Orientierung fir die Vermittlung weitergehender professioneller
Hilfestellungen kénnen die im Anhang zusammengestellten Adressen
geben.

Selbsthilfegruppe

Gruppentherapie \l, Psychosoziale
Patientenschulung Krebsberatungsstelle
~\ V- o

Patienten

ASS

Kunst-/ '
Ergotherapie lT\ Sozialberatung

Psychotherapie

Abb.: Beispiele fir mogliche psychosoziale Hilfsangebote
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Die S3-Leitlinie fir die psychoonkologische Diagnostik, Beratung
und Behandlung erwachsener Krebspatienten gibt dariiber hinaus
zahlreiche Empfehlungen fir verschiedene psychosoziale Unterstit-
zungsangebote wie Patientenschulungsprogramme, Entspannungs-
therapie, Paar- oder Gruppentherapie sowie kinstlerische Therapien
(www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/psychoonkologie).
Weiterhin hat sich gezeigt, dass Mdglichkeiten zum Erfahrungs-
austausch der Betroffenen untereinander wichtig sein kon-

nen. Der Hinweis auf die lokalen Selbsthilfegruppen der DLH
(www.leukaemie-hilfe.de/austausch/selbsthilfegruppen) oder andere
Gesprachsangebote sind daher ein wichtiger Baustein der psycho-
sozialen Hilfsangebote.

8 Neuropsychologische Aspekte

Markus Birmele

Die Neuropsychologie ist ein Fachgebiet, das die Zusammenhdnge
zwischen dem Aufbau und der Funktion des menschlichen Gehirns
und dem gesamten Spektrum unserer geistigen Fahigkeiten unter-
sucht. Klinische Neuropsychologen sind Spezialisten, die sich mit
den Auswirkungen von Erkrankungen und Verletzungen des Gehirns
auf kognitive Funktionen wie Sprache, Lernen, Geddchtnis, Hand-
lungsplanung oder Aufmerksamkeit befassen. Neben der genauen
Diagnostik durch spezifische Testverfahren hat die klinische Neuro-
psychologie effektive Ansatze zur Behandlung solcher Stérungen
entwickelt.

In der Onkologie beschaftigt man sich seit einiger Zeit mit maglichen
Beeintrachtigungen kognitiver Funktionen durch die Tumorerkrankun-
gen selbst oder durch die verschiedenen Formen von medizinischen
Therapien, wie z.B. Chemotherapie, Bestrahlung, die das Gehirn
miterfasst, oder immunsuppressive Behandlungen. Erste Studien in
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diesem Bereich wurden bei Patienten nach allogener Knochenmark-
oder Stammzelltransplantation durchgefihrt; dabei konnte nach-
gewiesen 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 Betroffene erleben im Behandlungsverlauf gar keine oder nur
gering ausgepragte Probleme hinsichtlich ihrer kognitiven Leistungsfa-
higkeit; haufig bestehen solche Einschrankungen nur in einem engen
zeitlichen Rahmen von einigen Wochen bis wenigen Monaten nach
der Transplantation. Die meisten der vorliegenden Studien zeigten,
dass ungefahr ein Jahr nach Abschluss der Behandlung keine Unter-
schiede zur kognitiven Leistungsfahigkeit vor allogener Stammzell-
transplantation beobachtbar waren. Ein wichtiges methodisches
Problem dabei ist aber, dass in der Regel keine Daten zur Leistungs-
fahigkeit vor Beginn der Erkrankung vorliegen. Zudem werden viele
Patienten bereits vor der Transplantation onkologisch behandelt. In
den Studien wurde ein breites Spektrum von Fahigkeiten untersucht,
und man fand, dass transplantierte Patienten in den meisten Be-
reichen keine Probleme hatten: So ist das logische Denken ebenso
ungestort wie die Fahigkeit, komplexe Probleme zu I6sen. Auch das
Langzeitgeddchtnis und die allgemeine Intelligenz erwiesen sich als
unbeeintrachtigt. Dagegen zeigten sich Defizite wiederholt im Auf-
merksamkeitsbereich, bei bestimmten Geddchtnisfunktionen sowie im
Bereich psychomotorischer Leistungen. Konkret scheinen vor allem
die Daveraufmerksamkeit, die geteilte Aufmerksamkeit, das Kurzzeit-
gedachtnis und die feinmotorische Koordination der Hande betroffen
zu sein.

Daveraufmerksamkeit bezeichnet die Fahigkeit, Uber langere ZeitrGu-
me konzentriert an einer Aufgabe zu bleiben. Diese Fahigkeit brau-
chen wir beispielsweise beim Lesen eines Buches oder als Fahrer auf
langen Autofahrten.
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Unter geteilter Aufmerksamkeit versteht man die Fahigkeit, verschie-
dene Dinge gleichzeitig zu verarbeiten und addquat zu reagieren.
Ein alltagliches Beispiel ware, gleichzeitig ein Essen zuzubereiten
und einer Nachrichtensendung im Radio zu folgen. Das Kurzzeit-
geddchtnis ist fir die zeitlich eng umgrenzte Aufnahme von Informa-
tionen wichtig, die dann auf ihre Bedeutung geprift und entweder
wieder ,geloscht” (das heif3t: vergessen) oder in das sogenannte
Langzeitgedachtnis Gbernommen werden. Ein Beispiel hierfur ist,
wenn man eine Person nach einer Telefonnummer fragt, diese die
gewinschte Auskunft gibt und die Nummer so lange im Kurzzeitge-
ddchtnis bleibt, bis sie gewahlt wurde und nicht mehr benétigt wird.

Feine Koordination der Hande und Finger brauchen wir fir viele
Alltagsaktivitaten vom Einfadeln des Nahgarns Gber das Zukndpfen
einer Jacke bis zur Bedienung des Handys. Probleme in diesem
Bereich stehen in aller Regel mit der immunsuppressiven Medikation
oder mit Sensibilitatsstérungen 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 Sei-
te ein direkter Einfluss der Therapien auf den Stoffwechsel und die
Versorgung des Gehirns diskutiert, auf der anderen Seite aber auch
eine Reihe von kérperlichen und seelischen Belastungen, die eben-
falls zu den beschriebenen Leistungsdefiziten beitragen kénnen.

Hierbei sind als die wichtigsten zu nennen:

e krankheits- oder therapiebedingter Stress

e Lebensalter

e Angste, Depressionen

e krankheits- oder therapiebedingte Erschdpfungszustande (Fatigue)
e Schlafstérungen
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e Hormonelle Veranderungen durch die onkologische Behandlung
e Auswirkungen von Medikamenten, hier vor allem Art der Konditio-
nierung

Bei Klagen Uber Aufmerksamkeits- und Gedachtnisstérungen nach
einer Tumorerkrankung sind also viele Faktoren abzuklaren, um die
Probleme richtig einordnen und sinnvolle Rehabilitationsmafnah-
men planen zu kénnen. Neuropsychologische Trainingsprogramme
kénnen hilfreich sein, allerdings gibt es hierzu bislang kaum wissen-
schaftliche Studien. Nicht jeder Patient bendtigt ein neuropsycholo-
gisches Training; allgemeine Empfehlungen fir alltagsnahe Ubungen
der Aufmerksamkeit (z.B. Losen von Sudokus, Trainieren der raum-
lichen Orientierung) kénnen ebenfalls hilfreich sein. Wichtig ist aber
in jedem Fall, dass die gedufBerten Einschrankungen der Patienten
von den behandelnden Arzten und Psychologen ernst genommen
werden und gezielt nach maglichen Ursachen und konkreten Verbes-
serungsmoglichkeiten im Alltag gesucht wird.

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

Ahnlich wie in der kérperlichen Therapie ist hier ein regelmaBiges,
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 am Universitatsklinikum Freiburg untersucht; etwa die
Halfte der Studienteilnehmer hatte eine Stammzelltransplantation
hinter sich.

Man konnte feststellen, dass sich Leistungsdefizite bei den meisten
Studienteilnehmern bereits wahrend der Zeit des stationdren Aufent-
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halts verbesserten, und zwar unabhéngig davon, ob die Person ein
spezifisches kognitives Training absolvierte oder nicht. Nach Ende
der Rehabilitation verbesserten sich die kognitiven Funktionen weiter.
Bei einem GroBteil der Betroffenen finden sich keine Langzeitprob-
leme beziglich der kognitiven Leistungsfahigkeit. Eine kleine Grup-
pe hat Uber langere Zeit Einschrankungen, die in wenigen Fallen
chronisch werden. Es ware wiinschenswert, fir diesen Personenkreis
gezielte neuropsychologische Diagnostik und Therapien anbieten zu
kénnen. In der Praxis stellt sich die Situation aber als schwierig dar,
denn das Wissen Uber diese speziellen Therapiefolgeprobleme und
deren Behandlung ist noch nicht ausreichend. Ebenso ist die Kosten-
Ubernahme fir die ambulante neuropsychologische Therapie ausge-
sprochen schwierig.

9 Pflegeempfehlungen

Hanna Forschner, Lynn Leppla

In der akuten Phase der Stammzelltransplantation ist die Gesund-
heits- und Krankenpflege die Berufsgruppe, die die meiste Zeit beim
Patienten verbringt: Es wird informiert, beraten, motiviert und unter-
stitzt. Da die Zeit der Isolation sehr belastend und anstrengend sein
kann, ist es auch spater erneut wichtig festzustellen, inwieweit eine
Information angekommen ist bzw. verstanden wurde.

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

Hickmann®-Katheter und andere zentrale Venenkatheter
Die Einstichstelle des Katheters sollte immer mit einem sterilen Ver-
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band bedeckt sein. Wie lange ein Verband verbleiben kann, héangt
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 feuchter
Warme Keime vermehren.

Folienverbande kdnnen bis zu 5 Tage belassen werden, vorausge-
setzt sie |&sen sich nicht vorzeitig ab. Wenn man einen Folienver-
band hat, kann man damit duschen.

Veranderungen wie Schmerzen, Schwellung, Rétung oder Juckreiz
sollten gemeldet werden, da dies Anzeichen fir eine Infektion der
Einstichstelle und maglicherweise sogar des Katheters sein kdnnen.
Die Einstichstelle eines Hickman®-Katheters muss nicht unbedingt
verbunden werden. Sie sollte aber 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 Rich-
tung der Einstichstelle ausgestrichen werden. Dabei ist darauf zu
achten, ob aus der Einstichstelle Sekret austritt. Der Austritt von Se-
kret konnte ein Anzeichen fir eine Entzindung des Tunnels sein.

Medikamente

Einige Medikamente sind Gberlebenswichtig (wie z.B. Ciclosporin
[Sandimmun® Optoral], Tacrolimus [Prograf®], Cortison [Decortin®
H, Urbason®]), 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 ein Medikament die Wirkung eines anderen Me-
dikaments veréndern kann. Eigensténdig sollten deshalb auch keine
Medikamente hinzugefigt oder weggelassen werden. Dies gilt auch
fir rein pflanzliche Mittel. Alle Anderungen der Medikation miissen
mit dem behandelnden Arzt abgesprochen werden. Dies gilt auch
bei vermuteten Unvertraglichkeiten.
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Bei der Einnahme von Ciclosporin sollte darauf geachtet werden,
dass es im Zwolf-Stunden-Takt eingenommen werden muss, um einen
gleichmaBigen 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 nachsten
Einnahme auffallt, dass Ciclosporin nicht eingenommen wurde, sollte
mit dem behandelnden Arzt Ricksprache gehalten 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 gleichblei-
bender Wirkspiegel gewdhrleistet ist. Es sollte kein Grapefruitsaft
getrunken werden, da dieser die Wirkung von Ciclosporin erhohtl
An dieser Stelle wird nur auf Ciclosporin eingegangen, weil es das
verbreitetste Immunsuppressivum ist. Fir andere Immunsuppressiva
gelten ahnliche Empfehlungen.

Nach einer Transplantation féllt es vielen Menschen schwer, sich
zu konzentrieren. Die Fille der Medikamente ist oft verwirrend. Die
betreuenden Pflegekrafte kénnen beim Richten und Einnehmen der
Medikamente 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 Grof3e der
einzelnen Facher geachtet werden, damit die Anzahl der Tablet-
ten auch hineinpasst, und auf den Verschlussmechanismus (leichte
Handhabung, aber sicherer Verschluss.) Oft sind die etwas gréfe-
ren Modelle benutzerfreundlicher. Fir manche Transplantierte ist es
wichtig, durch Beratung und Information hinsichtlich ihrer Medika-
mente nachvollziehen zu kdnnen, warum sie diese einnehmen. Das
aktive Nachfragen kann bei diesen Personen die Sicherheit und
Eigenkompetenz beziglich ihrer Behandlung nach Stammzelltrans-
plantation starken.
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Hautpflege

In diesem Abschnitt geht es Gberwiegend um die Karperpflege. Die
Haut ist durch die verschiedenen Therapien oder auch eine GvHD
sehr empfindlich geworden. Sie benétigt jetzt mehr Pflege und Auf-
merksamkeit als friher [siehe auch Kapitel 4.2: Probleme der Haut
und Schleimhaute].

Die Haut speichert weniger Feuchtigkeit. Sie ist unter Umstanden
trocken, rau, faltig, gerdtet, juckt und schuppt sich. Falls dies so ist,
sollte mindestens 1-2 x taglich der ganze Kérper mit einer gut ver-
trdglichen Kérperlotion eingerieben werden (W/O-Emulsion, derma-
tologisch getestet, frei von Parfim- und Konservierungsstoffen). Nicht
zu vergessen ist der Ricken, gegebenenfalls ist dafir Hilfe erforder-
lich. Bewahrt fir die Pflege empfindlicher und trockener Haut haben
sich harnstoffhaltige Lotionen (z.B. Eucerin® 3% Urea Fa. Beiersdorf
oder Excipial® U Lipolotio, Fa. Spirig).

Harnstoffhaltige Lotionen werden abgesetzt, sobald sich eine GvHD
der Haut zeigt. Es sollte dann auf harnstofffreie, stark rickfettende
und schnell einziehende Lotionen umgestellt werden. Jedes Trans-
plantationszentrum hat seine eigenen bevorzugten Hautpflegemittel.
Es ist aber im Laufe der Zeit notwendig, den Zustand der Haut zu
Uberprifen und ggf. Pflegemittel zu wechseln. Neue Pflegeprodukte
sollten méglichst erst an einer Stelle auf ihre Vertraglichkeit getestet
werden, bevor man sie groBflachig auftragt. Je nach Schweregrad
einer GvHD wird auch an betroffenen Stellen dinn eine Cortison-
haltige Lotion aufgetragen, besonders bei juckender Haut.

Der Schutz der Haut vor der Sonne (Sonnenschutzlotion mit Licht-
schutzfaktor 50, bedeckende Kleidungssticke, Sonnenhut, Miitze)
ist ein wichtiges Thema nach Stammzelltransplantation und sollte
vor der Entlassung nochmals angesprochen werden, da oftmals die
Wichtigkeit dieses Themas fir die Patienten in den Hintergrund tritt,
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da sie mit so vielen Themen beschaftigt sind. Der Schutz ist wichtig,
um Folgeschdden zu vermeiden und das Risiko, dass eine GvHD der
Haut ausgeldst wird, zu senken.

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.

Schuhwerk, Missempfindungen an den FuBsohlen (Polyneuropathie)
Schuhe sollten gut passen. Das Schuhwerk sollte der geplanten Ak-
tivitat angepasst sein. Pantoffeln kénnen bei Missempfindungen an
den FuBsohlen eine Sturzgefdhrdung darstellen. Die Haut an den
FifBen ist oft sehr empfindlich geworden, und es bilden sich schnell
Blasen und offene Wunden. Falls sich schon Blasen entwickelt ha-
ben, sollten diese nicht gedffnet werden. Die Flissigkeit in der Blase
wird vom Korper 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 des-
infiziert und steril abgedeckt werden, und es sollte Ricksprache mit
einem Arzt gehalten werden.

Wenn Gefihlsstorungen bestehen, sollte allenfalls mit grofter Vor-
sicht milde Warme oder Kalte angewendet werden. Es besteht die
Gefahr von Kalte- oder Hitzeschaden der Haut.

Knéchel- bzw. Unterschenkelédeme

Odeme werden oft mit entwéssernden Medikamenten (Diuretika)
behandelt, die die Niere dazu veranlassen, mehr auszuscheiden. Es
sollten keine einschnirenden Strimpfe getragen werden. Das Bind-
chen muss breit und elastisch genug sein. Gut sind Strimpfe ohne
Gummi-Bund. Die Beine sollten so haufig wie méglich hochgelegt
werden, das erleichtert den Rickfluss der Gewebsflussigkeit. Lén-
geres Stehen sollte vermieden werden. Das Fuf3teil des Bettes sollte
zum Schlafen hochgestellt werden.
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Kompressionsstrimpfe kénnen hilfreich sein. Wichtig dabei ist,

dass die Strimpfe gleich morgens nach dem Aufstehen angezogen
werden. Zu diesem Zeitpunkt sind die Beine meist noch nicht ange-
schwollen. Das Anziehen der Strimpfe kann sehr anstrengend sein.
Im stationdren Bereich ist die betreuende Pflegekraft gerne dabei
behilflich. Fir zu Hause empfiehlt sich evtl. die Anschaffung einer
sog. Anziehhilfe. 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, hangt vom
Zustand der Mundschleimhaut und dem Grad der Immunsuppression
ab und sollte mit dem behandelnden Arzt abgesprochen werden.

Auf Veranderungen, wie Blaschen, Risse oder offene Stellen sollte
geachtet werden. Auch wenn saure oder scharfe Speisen und Ge-
tranke im Mund brennen oder das Schlucken Schmerzen bereitet,
kann das ein Anzeichen fir eine Erkrankung der Mundschleimhaut
oder der Speiserdhre sein. Pilzbefall GuBert sich meist in weiflichen
Belagen. Veranderungen jeglicher Art sollten zeitnah dem behan-
delnden Arzt berichtet werden. Um Erkrankungen der Mundschleim-
haut vorzubeugen, ist es wichtig, dass verordnete Medikamente
gewissenhaft eingenommen, der Mund gespilt und die Z&hne regel-
maBig geputzt werden.

Korperausscheidungen

[siehe auch Kapitel 4.5: Probleme des Magen-Darm-Traktes]

Eine Reihe von Nahrungsmitteln fGhrt zu Verfarbungen der Kérper-
ausscheidungen. So farbt Spinat den Stuhl oft leicht grinlich und
rote Beete den Urin rétlich. GrofBere Mengen von Fruchtsaften kén-
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nen abfihrend wirken und Bauchkrampfe verursachen. Brennen
beim Wasserlassen und/oder vermehrter Harndrang mit kleinen
Portionen Urin kénnen Anzeichen fir eine Blasenentzindung sein.
Stammzelltransplantierte erhalten schon frih die Anweisung, sich bei
Stuhlverénderungen, insbesondere gehauft auftretenden Durchfdllen,
bei den Pflegekraften und Arzten bzw. im Transplantationszentrum
zu melden.

Temperaturkontrollen

Um Infektionen frihzeitig zu erkennen, hat es sich als hilfreich erwie-
sen, einmal taglich die Temperatur zu kontrollieren. Die Messmetho-
de ist letztendlich nicht relevant: Ob unter der Zunge, im Ohr oder
auf der Stirn — es kommt auf die regelmaBige Kontrolle an. Beim
Messen unter der Zunge sollten die Lippen in dieser Zeit geschlossen
bleiben. Um einen aussagekraftigen Wert zu erhalten, sollten etwa
10 Minuten vorher keine kalten oder heif3en Speisen bzw. Getrdnke
eingenommen werden. Ohrthermometer liefern innerhalb kirzester
Zeit ebenfalls zuverlassige Werte, vorausgesetzt sie werden korrekt
gehandhabt und der GufBere Gehérgang 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 erhdhter Tempe-
ratur, ab 38,0 °C von Fieber. Besonders wichtig ist das Fiebermes-
sen, wenn Unwobhlsein oder allgemeines Krankheitsgefihl auftreten.
Die Temperatur sollte bei den ersten Anzeichen einer Erkaltung
kontrolliert werden. Auf3erdem sollte unbedingt Kontakt zu dem be-
handelnden Arzt aufgenommen werden.
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10 Erndhrungsempfehlungen nach allogener
Stammzelltransplantation
Andrea Willeke

Ernahrungsempfehlungen nach allogener Stammzelltransplantation
basieren zum einen auf den Empfehlungen der Kommission fir Kran-
kenhaushygiene und Infektionsprévention beim Robert-Koch-Institut
(siehe Kapitel 6) und zum anderen auf den Empfehlungen fir eine
gesunde, starkende Ernahrung der Deutschen Gesellschaft fir Erngh-
rung. Eine vollwertige, ausgewogene Kost, die reich an pflanzlichen
Lebensmitteln sowie frisch und schonend zubereitet ist, kann in Kom-
bination mit weiteren gesundheitsstarkenden Aktivitaten, wie z.B.
Sport, den Gesundungsprozess positiv unterstitzen.

Die gezielte Lebensmittelauswahl einer gesunden, starkenden Er-
ndhrung orientiert sich jedoch immer am aktuellen und individuellen
Gesundheitszustand eines jeden Einzelnen. Die aktuelle Situation
des Immunsystems und die Schleimhautsituation im Mund sowie im
Magen-/Darmbereich sind die entscheidenden Kriterien fir den be-
treuenden Arzt hinsichtlich ernahrungstherapeutischer Maf3nahmen.
Weitere wichtige Parameter sind unter anderen auch die Laborwer-
te, die momentane Medikamentengabe, die Darmsituation (Versto-
pfung oder Durchfall) und das Allgemeinbefinden.

Der momentane Gesundheitszustand ist somit entscheidend, ob Er-
ndhrungsempfehlungen einer gesunden, starkenden Erndhrung im
Vordergrund stehen oder ob ein individueller Kostplan entwickelt
werden sollte. Bei der Erndhrungsberatung spielen insbesondere
hygienische Aspekte, die Vertraglichkeit von Nahrungsmitteln und
der Umgang mit verschiedenen therapiebedingten Komplikationen
wie Immunschwache, akuten und chronischen Absto3ungsreaktionen
und Infektionen eine Rolle.
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Fur die ersten Wochen nach der Stammzelltransplantation geben
die Zentren in der Regel schriftliche Erndhrungsempfehlungen mit.
Die folgenden Empfehlungen richten sich an Transplantierte in der
mittelfristigen Phase nach der Transplantation. Bei chronischer GvHD
missen diese Empfehlungen auch langer eingehalten werden. Jeder
Transplantierte muss individuell durch die betreuende Transplanta-
tionsambulanz beraten werden.

10.1 Lebensmittelhygiene

Lebensmittel bieten fir viele Keime einen idealen Nahrboden. Sie
kénnen auf ihnen haften oder in Nahrungsmitteln oder Speisen ent-
halten sein und besonders bei geschwachter Kérperabwehr Ausléser
von Erkrankungen sein.

Die vor diesem Hintergrund wichtige Lebensmittelhygiene betrifft die
Bereiche Einkauf, Lagerung, Zubereitung sowie den Verzehr. Folgen-
de Maf3nahmen sollten hierbei eingehalten werden:

Beim Einkauf steht die Frische eines Lebensmittels immer an erster
Stelle. Dies ist am ehesten bei kleinen Portionen oder Portionspa-
ckungen gewdahrleistet. Bei Lebensmittelverpackungen muss auf Un-
versehrtheit geachtet werden.

Mit besonderer Aufmerksamkeit sollte das Mindesthaltbarkeitsdatum
(MHD) sowie das Verbrauchsdatum geprift werden. Beim Transport
sollte mithilfe entsprechender Kihltaschen maglichst durchgehend die
Kihl- und/oder Tiefkihlkette eingehalten werden. Lebensmittel im Tief-
kihlkostbereich sollten durchgehend bei einer Temperatur von mindes-
tens -18°C gelagert werden. Angetaute TiefkUhlpackungen sind mit
+Schnee” bedeckt und sollten nicht gekauft und verwendet werden.

Zur Lagerung von Lebensmitteln sollte ein Kihlschrank mit einer
Kihltemperatur von 5 °C bis maximal 7 °C zur Verfigung stehen.

104

DLH Ratgeber fiir Patienten nach allogener Stammzelltransplantation '0

Er sollte in regelmafBBigen Abstanden (einmal im Monat) gereinigt
werden. Lebensmittel und Getréinke sollten nach dem Offnen stets im
Kuhlschrank gelagert und dabei vollsténdig abgedeckt oder in ge-
schlossenen Behdltern aufbewahrt werden. Sie sollten trotzdem nur
moglichst kurz gelagert werden.

Vor der Zubereitung und vor dem Essen missen die Hande grind-
lich gewaschen werden. Wunden missen gut verbunden sein. Wah-
rend der Zubereitung sollten die Arbeitsflachen sauber und trocken
gehalten werden. Nur saubere Geratschaften dirfen zum Einsatz
kommen. Die Arbeitsfldchen/-bereiche sollten in einen ,unsauberen”
und in einen ,sauberen” Bereich getrennt sein, sodass die bereits
geschdlten oder fertig zubereiteten Lebensmittel nicht mit den noch
ungewaschenen in Berihrung kommen. Insbesondere Fleisch, Ge-
fligel und Fisch im rohen Zustand sollten separat zubereitet werden
und nicht mit anderen ungegarten Lebensmitteln in Kontakt kommen,
die in einer weiteren Verarbeitung nicht mehr erhitzt werden.

Geflugel und Fisch (tiefgekihlt) sollten immer im Kihlschrank ohne
Verpackung in einem Sieb (mit Auffangbehdalter und vollstandig ab-
gedeckt) aufgetaut werden, damit die Auftauflissigkeit gleich ab-
flieBen kann. Alles, was mit der Auftauflissigkeit in Berhrung ge-
kommen ist, muss heif3 abgespult werden. Fir den Abwasch werden
heiles Wasser und Spilmittel (oder die Spilmaschine) verwendet.
Schwdamme, Birsten, Spillappen und Geschirrtiicher bieten den Kei-
men eine besonders gute Lebensgrundlage. Das Auswechseln dieser
Utensilien mehrmals pro Woche trégt zu einer Keimreduzierung bei.
Eine Alternative sind Einmal-Wischticher. Das frisch gekochte Essen
sollte sofort serviert sowie verzehrt werden, denn langes Warmhal-
ten von Speisen fihrt wiederum zu einer héheren Keimbelastung.

Neben den oben genannten hygienischen Verhaltensweisen zum
Umgang mit Lebensmitteln geht jedoch bekanntermafBen von einigen
Lebensmitteln und Herstellungsarten auch fir Gesunde ein erhohtes
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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
moglicherweise Ubertréger des Fuchsbandwurms und sollten des-
halb nur erhitzt gegessen werden. Beeren aus Kulturen, wie zum Bei-
spiel Gartenheidelbeeren, dagegen sind unbedenklich. Nusse sind
haufig mit Schimmelpilzen behaftet und dadurch stark keimbelastet.
Aus diesem Grund gilt hier die Empfehlung, dass Nusse erhitzt, va-
kuumverpackt oder frischgeschalt sein sollten. Rohe Nusse, z.B. in
Muslimischungen, sind in jedem Fall zu meiden.

Bei frischem Gemise sind keine Risiken bekannt. Keimlinge und Spros-
sen jedoch verpilzen sehr leicht und sollten roh nicht verzehrt werden.

Die Milch sollte grundsatzlich pasteurisiert sein. Rohmilch sowie
Vorzugsmilch werden nicht erhitzt und sind haufig stark mit Keimen
belastet. Verschiedene Késesorten kénnen aus Rohmilch hergestellt
sein und sind deshalb nicht zu empfehlen (z.B. Hartkésesorten wie
Appenzeller, Emmentaler, Parmesan oder Weichkasesorten wie
Mozzarella-Kase, Limburger, Romadour), Angaben auf dem Etikett
oder das Nachfragen an der Kasetheke sind bei der Orientierung
hilfreich. Edelpilzkasesorten werden mit speziellen Pilzkulturen ge-
impft (z.B. Brie, Camembert, Roquefortkase, Bavaria Blue, Gorgon-
zola) und sollten aus diesem Grund gemieden werden. Kefir enthdlt
spezielle Garungserreger und sollte auch noch nicht mit auf dem
Speiseplan stehen. Bei Milchprodukten wie Butter, Joghurt, Butter-
milch und Quark sind keine Risiken bekannt.

Fisch, Fleisch, Wurst und Eier sollten nicht roh verzehrt werden, da
sie in diesem Zustand haufig mit Keimen belastet sind. Nicht em-
pfohlen werden Schalen- und Krustentiere sowie gerducherte oder
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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 gehdren z.B. Teewurst, Braunschweiger
Mettwurst, roher Schinken, Speck, Salami, werden aus rohem Fleisch
hergestellt und sollten aus diesem Grund ebenfalls nicht verzehrt
werden. BrUhwurstprodukte sind erlaubt, da sie wahrend der Her-
stellung ausreichend erhitzt werden, dazu zdhlen z.B. Bierschinken,
Fleischwurst, Kalbsleberwurst, Corned Beef.

Gefligel ist stark mit Salmonellen und Campylobacter belastet. Wir
raten zu grof3er Sorgfalt beim Auftauen, aber auch wahrend der
Zubereitung. Gefligel muss immer gut durchgegart sein. Rohe Eier
sind eine besondere Salmonelleninfektionsquelle und sollten nur er-
hitzt verzehrt werden. Bei der Herstellung von StBspeisen sollte bei
Verwendung von rohen Eiern 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
ordnungsgemdB transportiert und gelagert worden ist (bei -18°C).

Bei den iiblichen Getrdnken wie Tee, Kaffee, Mineralwasser, Safte
sind keine Risiken bekannt. Ausnahme ist hierbei der Grapefruitsaft,
da seine Inhaltsstoffe Wechselwirkungen mit Arzneistoffen (z.B. Cic-
losporin im Sandimmun® Optoral) haben. Ob alkoholische Getranke
erlaubt sind, muss fir jeden Fall einzeln entschieden werden. Neben
kérperlichen Aspekten sind Wechselwirkungen zu beachten zwi-
schen Alkohol und haufig eingesetzten Medikamenten nach Stamm-
zelltransplantation. So fihrt Ciclosporin zusammen mit Alkohol haufi-
ger zu Unvertraglichkeitsreaktionen.
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Nach einer allogenen Stammzelltransplantation stellen sich eine
ausreichende Immunitat und ein normales Darmmilieu erst allméh-
lich wieder ein. Aufgrund der therapiebedingten Problematik soll-
ten Lebensmittelauswahl und -hygiene individuell festgelegt werden.
Ein Gesprach mit einer Digtassistentin kann orientierend weiter-
helfen.

10.2 Speisen-Vertraglichkeit

Um dem Kérper 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 leichter ver-
trégliche Vollkost an. Die leichter vertragliche Vollkost enthalt keine
bekanntermafBen schwerverdaulichen Lebensmittel wie Zwiebel-
gewdchse, Hilsenfrichte oder grobere Kohlsorten (wie Weif3kohl,
Rotkohl, Rosenkohl). Diese Gemiisesorten fihren meistens auch

im gekochten Zustand zu Bléhungen oder erhéhen unerwiinscht
die Darmmotorik. Diese Lebensmittel sollten erst schrittweise aus-
probiert werden, nachdem sich die Magen- und Darmsituation
wieder stabilisiert hat. Stark angebratene, stark gewiirzte sowie
saure Speisen kdnnen zusatzliche Reizungen an der Schleimhaut
im Mund, Magen und Darm verursachen. Auch nach dem Genuss
von zu heif’en oder zu kalten Speisen wird haufig von einem Un-
wohlsein berichtet. Deshalb sollte auf die Temperatur der Speisen
geachtet werden.

Die Fettverdauung ist anfangs noch verlangsamt. Fetireiche 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 Ausléser
gesucht werden.
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Unvertraglichkeitsreaktionen kdnnen von Patient zu Patient sehr ver-
schieden sein, sodass gegebenenfalls ein individuell zusammenge-
stellter Kostplan erarbeitet werden muss.

Empfehlungen fir die langfristige Phase nach der Transplantation
Bei stabiler Magen-/Darmsituation und gutem Allgemeinzustand
stehen die Empfehlungen einer gesunden, starkenden Erndhrung im
Vordergrund. Es sollten pflanzliche Lebensmittel bei der Auswahl
Uberwiegen, da sie reich an Vitaminen, Mineralstoffen, Ballaststoffen
und sekunddren Pflanzenstoffen sind. Diese wichtigen Mikronghr-
stoffe kénnen dazu beitragen, den Prozess der Gesundung zu unter-
stitzen. Fleisch sollte nur 1-2mal in der Woche gegessen werden,
Seefisch sollte maglichst zweimal in der Woche auf dem Speiseplan
stehen. Gemise, Obst, Getreideprodukte sowie gesauerte Milchpro-
dukte sollten taglich gegessen werden.

11 Bewegungstherapie

Peter Hochuli

Allgemeines

Die teilweise erheblichen kérperlichen Einschrankungen nach einer
allogenen Stammzelltransplantation sind auf eine Reihe von Faktoren
zurickzufihren, deren Einflussstarke und -dauer unterschiedlich aus-
gepragt sind.

Zu nennen ist zum einen die Immobilitat, besonders im Rahmen der
Akutbehandlung und zum anderen medikamentése Effekte wie z.B.
die Immunsuppression mit mehr oder weniger hohen Dosen von
Cortison. Verbunden mit der Reduktion des Kérpergewichtes kommt
es haufig zu einem rapiden Verlust an Muskelmasse. Bewegungsver-
halten ist immer das Resultat physischer und psychischer Prozesse. Es
ist also einerseits das Ergebnis vorhandener motorischer Fahigkeiten,
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es wird andererseits aber auch beeinflusst durch den inneren An-
trieb, Erfahrungen, Winsche und Befirchtungen. Es ist von grofiter
Bedeutung, wieder in Bewegung und vorwartszukommen, nicht nur
um weiteren kérperlichen Abbau zu verhindern und die motorischen
Fahigkeiten zu starken, sondern auch, um das Befinden insgesamt zu
verbessern. Haben Sie den Mut, Bewegung und Training auszupro-
bieren. Vertrauen Sie darauf, dass Sie durch geduldiges Uben den
Korper stabilisieren und weitere Fortschritte erzielen kénnen.

Ausdavertraining

Ausdavuer bezeichnet die Fahigkeit, eine Bewegung Uber einen még-
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 Sauverstoffaufnahme (Vitalkapazitat der Lunge).

Der Energietransport findet Gber das Blut statft, in den Muskelzellen
wird die Energie verwertet. Alle drei Bereiche kénnen nach einer
allogenen Stammzelltransplantation beeintrachtigt sein. So ist nach
der Therapie der Geschmackssinn oft beeintrachtigt — das Essen
schmeckt nicht. DarGber hinaus kdnnen auch der Magen oder der
Darm von einer GvHD betroffen sein. Der Energietransport kann
z.B. durch eine Andmie vermindert sein. Degenerierte oder zerstorte
Muskelzellen kénnen die ankommende Energie nicht verwerten.

Ferner ist die Ausdauerleistungsfahigkeit auch davon abhdngig, in
welchem Ausmaf3 der Kérper unter Belastung auf Blutspeicher inner-
halb des Kérpers zuriickgreifen kann. Ein Verlust an Muskelmasse
bewirkt nicht nur eine Kraftminderung, sondern reduziert die Blut-
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speicherkapazitat des Kérpers (z.B. Blutspeicher Wadenmuskulatur).
Ein erholsamer Schlaf ist sehr wichtig fir die Regenerationsfahigkeit
des Kérpers und insofern fir den Fortschritt im Trainingsprozess von
grofer Bedeutung.

Aufgrund der vielen ,Baustellen” besteht ganz haufig das Gefuhl
einer dauernden kérperlichen An- oder sogar Uberanstrengung.
Damit wird der eigene Korper haufig eher negativ, wenig leistungs-
fahig und schonungsbedirftig erlebt. In diesem Fall sollte in kleinen
Schritten vorgegangen werden. Man sollte darauf vertrauen, dass
sich trotz gewisser Belastungen mit der Zeit Fortschritte einstellen

und wieder ein positiveres Kdrpererleben méglich 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 an die momen-
tane Leistungsfahigkeit angepassten Belastungsintensitat zwischen 10
und 20 Minuten (taglich oder auch mehrfach téglich), z.B. Gehen,
Laufen, Schwimmen*, Radfahren (Fahrradergometer).

*Schwimmen ist nur méglich, wenn keine Immunsuppression vorliegt.

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

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.
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Sobald die kérperliche Leistungsfahigkeit aufgebaut ist, muss das
Grundlagentraining durch ein leistungsorientiertes, pulskontrolliertes
Ausdauertraining ersetzt werden. Dies sollte mit einem guten Gespur
fr Belastung und Belastbarkeit zundchst mit zwei bis drei Trainings-
einheiten pro Woche und mit einer zeitlichen Dauer von zundchst
ca. 20-30 Minuten durchgefihrt werden. Lost dieses Training keine
Uberlastungsreaktionen aus (z.B. Muskelkater oder Muskel-/Ge-
lenkschmerz), kann die Trainingshaufigkeit allmahlich auf bis zu finf
Trainingseinheiten pro Woche gesteigert werden. Danach, bei ent-
sprechend guter kdrperlicher Anpassung, kann die zeitliche Dauer
eines Trainings allm&hlich auf 45-60 Minuten ausgedehnt — und zu-
letzt die Belastungsintensitat (Geschwindigkeit, Belastungspuls, Watt)
erhoht werden. Mehrfaches Trainieren, 2-3 mal pro Woche mit einer
Daver von 30 Minuten, hat gréfiere 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 auf3er Atem kom-
men). Nach dem Training ist darauf zu achten, dass der Kérper
durch ein ,Auslaufen” langsam von der Belastung zuriickgefihrt
wird.

Pulswerte pro Minute fir die Aufbauphase

Alter in Jahren ‘ geringster Puls ‘ hochster Puls

20-29 120 140
33% w0 18
4049 om0 1B
505 om0 120
6069 100 oms
7079 100 om0
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Krafttraining

Eine Anpassung des Organismus an das muskulare Aufbautraining
erfolgt in unterschiedlichen Phasen. Zu Beginn eines Trainings wird
zunéchst das vorhandene System aus Nerv und Muskel besser aus-
geschdpft. Eine hohere Signaldichte (Frequenzierung/Erregungslei-
tung) und eine grofBere Anzahl gleichzeitig innervierter Muskelfasern
(Synchronisation) sorgen fir einen ersten Zuwachs an Kraft (verbes-
serte inframuskulare Koordination).

Zu weiterem Kraftzuwachs kommt es durch ein effektiveres Zusam-
menspiel der an einer Bewegung beteiligten Muskelgruppen (inter-
muskulare Koordination).

Bei regelmafigem Training kommt es langerfristig zu Anpassungs-
reaktionen des Kérpers. Einerseits wird das Muskelwachstum anregt
und andererseits wird vermehrt Calcium in die Knochen eingelagert,
was zu einer hoheren Festigkeit der Knochen fihrt. Die Muskel- und
Sehnenelastizitat verbessert sich und die Blutversorgung (Kapillarisie-
rung) wird gesteigert. So ist es bei regelmaBigem Training innerhalb
von 18 Monaten maglich, die Kraft um 50-70% zu steigern.

Muskelaufbautraining sollte 2-mal wachentlich fir den gleichen
Muskel stattfinden. Natirlich kann man auch 3-mal pro Woche trai-
nieren, wobei hierdurch nur ein unwesentlich hoherer Trainingseffekt
erreicht wird.

Die Zeitspanne fir eine optimale Erholung liegt bei Minimum 48
Stunden und bei maximal 72 Stunden. Ein weiteres Training sollte
erst nach dieser Regenerationszeit stattfinden. Um den passiven Be-
wegungsapparat (Sehnen, Bander, Gelenkkapsel) allmahlich wieder
an Belastung zu gewdhnen (langsamer Stoffwechsel), sollte die Trai-
ningsintensitdt 6 Monate nach Therapieende nicht héher als 55-65%
der maximalen Kraft liegen, d.h. bei Kraftigungsibungen sollte im-
mer eine Wiederholungszahl zwischen 12 und 15 méglich sein.
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Beispiel fir ein moderates Muskelaufbautraining

Belostungsinfensitst 55-65%
‘Wiederholungen pro Serie 1215
Serienzghl s

Trainingseinheiten pro Woche 23
Trainingsdaver in Wochen 1012
Flexibilitat

Die Dehnfahigkeit (Flexibilitat) des Muskels ist ebenfalls von groBer
Bedeutung. Die gekraftigte Muskulatur wird ohne Flexibilitatsibun-
gen mit der Zeit verkiirzen. Die Beweglichkeit kann auf3erdem er-
heblich eingeschrankt sein durch Odeme, Gelenkschmerz und durch
eine verminderte Flexibilitat der Haut.

Deshalb sollten regelmafBig Dehniibungen durchgefihrt werden bzw.
Kraftibungen immer mit einer passenden Dehnibung kombiniert
werden. Dehnung sollte grundsatzlich nur bis zu einem angenehmen
Ziehen vorangetrieben werden. Es darf kein schmerzhaftes Reif3en
zu spUren sein. Bei einer Thrombozytenzahl von unter 20.000 pro
Mikroliter sollte kein Krafttraining stattfinden und nicht gedehnt wer-
den. Es besteht die Gefahr von blauen Flecken (Hamatomen, Einblu-
tungen in die Haut, Schleimhdute und Gelenke).

Koordination und Gleichgewicht

Wenn nach einer allogenen Stammzelltransplantation periphere
Neuropathien (Nervenschadigungen) auftreten, kann das Empfinden
von Schmerz, Druck (Oberflachensensibilitat) und Temperatur gestei-
gert oder herabgesetzt sein. Ist die Tiefensensibilitat beeintrachtigt,
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verschlechtert sich die Wahrnehmung beziglich der Position einzel-
ner Gelenke oder gar ganzer Gliedmafen. Das reflexartige Reagie-
ren bei plétzlichen Spannungsanderungen, wie z.B. beim Ausrut-
schen, gelingt weniger gut. Komplexere Bewegungsablaufe gelingen
auch deshalb nicht gut, weil diese Veranderungen sowohl Auswir-
kungen auf die Koordination als auch auf das Gleichgewicht ha-
ben. Das Ausmaf3 der Defizite fallt haufig erst bei nicht alltaglichen
Ubungen auf. Ein gezieltes sensomotorisches Ubungsprogramm (z.B.
Einbeinstand, Zehenstand, Fersenstand mit offenen/geschlossenen
Augen, Tasten unterschiedlicher Materialien/Formen mit geschlosse-
nen Augen) sollte dann das Ausdauer- und Krafttraining erganzen.

Die Gestaltung eines Trainingsprogramms

Wenn ber korperliche Belastung und Belastbarkeit gesprochen wird,
so ist dies eine hochst persdnliche Angelegenheit. Keine zwei Perso-
nen sind gleich! Je nach Art und Umfang der durchgefihrten Thera-
pien, in Abhdngigkeit vom Alter und dem Ausmaf3 bisher betriebenen
Sports, sind die aktuell vorhandenen energetisch-konditionellen und
motorisch-koordinativen Fahigkeiten unterschiedlich. Méglichst schnell
wieder voll kérperlich leistungsfahig zu werden, ist das Ziel der meis-
ten Patienten. Wenn aber eine sehr hohe Motivation fiir Bewegung
und Training besteht und die kérperlichen Voraussetzungen dafir
noch nicht vorhanden sind, also Belastung und Belastbarkeit nicht im
Gleichgewicht sind, besteht die groBe Gefahr des ,Ubertrainierens”.
Nicht wahrend eines Trainings, sondern in der Erholungsphase nach
einem Training finden im Kérper 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 fiir eine Uberlastung.

Entscheidend fir den Erfolg und den gesundheitlichen Nutzen des
Trainings ist dessen richtige Gestaltung, sowohl hinsichtlich der In-
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tensitat und der zeitlichen Dauer als auch insbesondere der Pausen
zwischen den Trainingseinheiten (Trainingshaufigkeit). Immer wieder
wird nicht bedacht, dass bei einer sehr reduzierten kérperlichen Ver-
fassung ,Alltagsbelastungen” wie z.B. Treppensteigen oder langere
Strecken langsam gehen fir die betreffende Person schon Training
bedeuten kann bzw. das Training gerade darin besteht, die Fahig-
keit zu erwerben, wieder alltagliche Dinge ausfihren zu kénnen.
Werden unterschiedliche motorische Beanspruchungsformen kombi-
niert, sollte zundchst mit 30 Minuten Ausdauertraining, 10 Minuten
Flexibilitatsibungen und 10 Minuten Krafttraining begonnen werden.
Bei Untrainierten 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,
gesteigert werden.

Weiteres Vorgehen nach der stationdren Rehabilitation
Trainingsprozesse bendtigen Zeit. Bis deutliche Fortschritte erreicht
sind, kdnnen zwischen 6 und 8 Wochen vergehen. Weitere Bewe-
gungstherapie ist deshalb auch nach einer stationdren Rehabilitation
sinnvoll.

Wahrend und direkt nach der Therapie findet die Bewegungsthera-
pie meist unter standiger Kontrolle und Anleitung eines professionel-
len Therapeutenteams statt mit dem Ziel, die groBtmdgliche Selbstan-
digkeit wiederzuerlangen. Nicht immer gelingt es, den Mut und das
Vertrauen in den eigenen Korper so weit aufzubauen, dass Bewe-
gung und Sport wieder eigenstandig durchgefihrt werden kénnen.
Dann sollte die Bewegungstherapie unter Anleitung weitergefihrt

werden (Physiotherapie, erweiterte ambulante Physiotherapie, Sport
nach Krebs).

Die Adressen der Landesverbande des Deutschen Behinder-
tensportverbandes finden sich unter www.dbs-npc.de/dbs-
mitgliedsverbaende.html.
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12 Sozialrechtliche Informationen

Ruth Frey, Christiane Jahrsetz

Einleitung

Wie bei allen Erkrankungen, deren Daver sich nicht auf wenige
Tage oder Monate beschrankt, tauchen friher oder spater Fragen
zur sozialen Absicherung auf. Vorrangig sind die Fragen nach der
weiteren Einkommenssicherung, dem Beruf und dem Arbeitsplatz,
dem Schwerbehindertenrecht oder auch der Berentung.

Krankenversicherung

Die Krankenversicherungen (gesetzliche wie private) tbernehmen im
Regelfall die anfallenden Behandlungskosten. Des Weiteren erhalt
ein pflichtversichertes Mitglied nach dem Ende der Entgeltfortzah-
lung durch den Arbeitgeber von seiner gesetzlichen Krankenkasse
Krankengeld. Krankengeld wird jedoch nur zeitlich befristet gezahlt.
Maximale Leistungsdauer sind 78 Wochen. Davon abgezogen wer-
den aber z.B. Zeiten der Entgeltfortzahlung oder auch der Bezug
von sogenanntem ,Ubergangsgeld” durch eine gesetzliche Renten-
versicherung wahrend einer stationdren medizinischen Rehabilita-
tionsmafnahme. Das Ende der maximalen Krankengeldbezugsdauer
wird , Aussteuerung” genannt und von der Krankenkasse mitgeteilt.
Nach der ,Aussteverung” kommen Leistungen der Rentenversiche-
rung bzw. der Agentur fir Arbeit in Betracht.

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

Medizinische Rehabilitation

Nach der Behandlung in einem Akutkrankenhaus schlieBt sich in der
Regel eine stationdre Rehabilitationsmaf3nahme (z.B. als Anschluss-
heilbehandlung) an. Fir die meisten pflichtversicherten Arbeitnehmer
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werden die Kosten von der gesetzlichen Rentenversicherung Gber-
nommen und als Einkommensersatz wird von der Rentenversiche-
rung Ubergangsgeld gezahlt. Dafir miissen jedoch entsprechende
Vorversicherungszeiten etc. erfillt sein. Ist dies nicht der Fall, kommt
als Kostentrager auch die Krankenversicherung in Betracht. Als Be-
sonderheit sind im onkologischen Bereich auch medizinische Reha-
mafBnahmen Gber die Rentenversicherung des Ehegatten oder bei
Kindern Uber die Eltern méglich. Resultiert die Erkrankung aus einer
anerkannten Schadigung am Arbeitsplatz (z.B. Asbest, radioaktive
Strahlung etc.) werden die Behandlungskosten von der Berufsge-
nossenschaft getragen. Weitere RehabilitationsmaBnahmen werden
Ubernommen, wenn die medizinischen und versicherungsrechtlichen
Voraussetzungen vorliegen.

Nach Abschluss der medizinischen Rehabilitation stellt sich die Frage
der Leistungsfchigkeit: Kann der Transplantierte bald wieder an sei-
nen Arbeitsplatz zuriickkehren, kann er wieder zu 100% den An-
forderungen gerecht werden oder braucht er noch langere Zeit, um
eine entsprechende Leistungsfahigkeit wiederzuerlangen?

Durch die Art der Erkrankung und die Therapie bedingt werden
sehr viele Patienten nach der allogenen Stammzelltransplantation
ihren Krankengeldanspruch 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 bespre-
chen und entsprechende 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 zuriickkehren wird, sondern nur, dass
die Erwerbsfahigkeit fir eine bestimmte Zeit, z.B. fir ein Jahr, so
eingeschrankt sein wird, dass man nicht in der Lage ist, durch eige-
ne Arbeitsleistung ein ausreichendes Einkommen zu erwirtschaften.
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Fur diese Zeit wird dann, bei Vorliegen der entsprechenden Vor-
aussetzungen, durch die Rentenversicherung eine befristete Rente
gezahlt.

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

Uber die Hohe der Rentengewdhrung kann nur die Rentenversiche-
rung abschlieBend Auskunft geben.

Sobald man wieder ausreichend leistungsfahig ist, kann man unter
Umstanden wieder an den alten Arbeitsplatz, der durch eine Be-
rentung nicht automatisch verloren geht, zurickkehren. Um nach
langerer Krankheitsphase den Wiedereinstieg in das Berufsleben

zu erleichtern, gibt es die Mdglichkeit der stufenweisen Wiederein-
gliederung zulasten der Renten- oder Krankenversicherung. In dieser
Zeit ist man weiterhin arbeitsunfahig geschrieben, d.h. man erhalt
dann je nach Kostentréger von der Rentenversicherung Ubergangs-
geld oder Krankengeld von der Krankenkasse, es sei denn der Kran-
kengeldanspruch ist ausgeschopft. Welcher Kostentrager zustandig
ist, entscheidet sich Gber den geplanten Beginn der stufenweisen
Wiedereingliederung. Erfolgt die Wiedereingliederung direkt nach
einer medizinischen RehabilitationsmafBnahme, ist in der Regel die
Rentenversicherung zustandig. Die Wiedereingliederung wird dann
bereits wahrend der RehabilitationsmaBnahme besprochen und ab-
schlieBend geplant.
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Die Planung kénnte bei einer Vollzeitbeschéftigung so aussehen:

1. Monat 2. Monat 3. Monat 4. Monat

4 Stunden/Tag 5,5 Stunden/Tag | 7 Stunden/Tag ' Vollzeittétigkeit
- mit grofer Pause ‘ ‘

Einschrankungen: z.B. Kundenkontakt z.B. kein evil. noch mit
- z.B. ohne Kunden- | nur per Telefon - AuBendienst, kein | Einschrankungen
 kontakt, nur leichte | ' Heben und Tragen

 Schreibtischtatig- | Uber 5 kg
keit ohne Termin- §

 druck, kein Heben |

- und Tragen 1

Diese Vereinbarung kann zeitlich sehr flexibel auf die Gegeben-
heiten des Transplantierten sowie auf die seines Arbeitgebers zu-
geschnitten werden. Der Wiedereinsteiger hat in dieser Zeit keinen
Anspruch auf Arbeitslohn, denn er ist arbeitsunfahig geschrieben
und erhdlt Ubergangs- oder Krankengeld. Gleichzeitig hat der Ar-
beitgeber keinen Anspruch auf seine Arbeitsleistung. Dies bedeutet,
dass dem Arbeitgeber in dieser Zeit keine Kosten entstehen. Es sind
aber auch andere Absprachen méglich.

Kann die frihere Tatigkeit nicht mehr oder nur mit Einschrankungen
ausgelbt werden, kommen verschiedene Méglichkeiten der beruf-
lichen Rehabilitation in Betracht. Diese werden als “Leistungen zur
Teilhabe am Arbeitsleben” erbracht. Die Bandbreite ist sehr grof3.
Manchmal kann schon der Einsatz eines technischen Hilfsmittels, z.B.
zum Bewegen von Lasten, ausreichen. Oder es ist innerbetrieblich
die Umsetzung auf einen anderen Arbeitsplatz maglich. So kénnen
Einarbeitungszuschisse oder Qualifizierungsmafnahmen von Kos-
tentragern, z.B. der gesetzlichen Rentenversicherung, tbernommen
werden. Auch die Vermittlung eines neuen Arbeitsplatzes oder eine
Umschulung sind MafBnahmen der beruflichen Rehabilitation. Aus-
kinfte dazu erhalt man bei den Rehafachberatern der gesetzlichen
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Rentenversicherer und den Beratern der ortlichen Agentur fir Arbeit.
Fir Beamte gibt es eigene Regelungen zum beruflichen Wiederein-
stieg. Genannt sei an dieser Stelle die Rekonvaleszenzregelung, die
es ermoglicht, Uber einen zu planenden Zeitraum mit z.B. einer redu-
zierten Wochenstundenzahl die Tatigkeit wiederaufzunehmen. Das
sollte mit dem Dienstherrn und/oder auch dem zusténdigen Amtsarzt
diskutiert werden.

Arbeitslosengeld

Hin und wieder gibt es die Konstellation, dass ein Krankengeldbe-
zieher ausgesteuert wird, der Rentenantrag aber noch nicht gestellt,
abschlieBend bearbeitet oder gar abgelehnt wurde. Dann besteht
meistens die Mdglichkeit, bei der Agentur fir Arbeit Arbeitslosen-
geld nach § 125 SGB Il - Arbeitsférderung bzw. Nahtlosigkeits-
arbeitslosengeld nach § 145 SGB Il zu beantragen.

Schwerbehindertenrecht

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

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

e steuerliche Erleichterungen (z.B. nach Grad der Behinderung ge-
staffelte Pauschbetrage)

® Zusatzurlaub von einer Woche pro Kalenderjahr

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

e Altersrente fir Schwerbehinderte

e hohere Freibetrage beim Wohngeld

* EintrittsermaBigungen/BeitragserméfBigungen

e fir den Arbeitgeber: evtl. Ersparnis von der Ausgleichsabgabe
u.a. mehr
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Nach einer allogenen Stammzelltransplantation wird fir die Dauver
von 3 Jahren ein GdB (Grad der Behinderung) von 100 gewdhrt.
Danach ist der GdB nach den verbliebenen Auswirkungen und dem
eventuellen Organschaden, jedoch nicht niedriger als 30, zu bewer-
ten. Einen Schwerbehindertenausweis erhalt man ab einem GdB von
50 und damit auch oben genannte und evtl. weitere Nachteilsaus-
gleiche.

Bei einer Antragstellung ist zu bedenken, dass die Ausstellung des
Ausweises auch heif3t, dass bei einer beruflichen Neuorientierung
in der Praxis manch ein Arbeitgeber von einer Anstellung absieht,
wenn er erfdhrt, dass der Bewerber einen Schwerbehindertenaus-
weis besitzt.

Unterstiitzung im eigenen Haushalt

Leider ist im Sozialgesetzbuch V (Krankenversicherung) und VI
(Rentenversicherung) die Gewdhrung einer Haushaltshilfe an die
Voraussetzung gebunden, dass mindestens ein Kind unter 12 Jahren
im Haushalt lebt. Einige wenige Krankenkassen haben diese Alters-
grenze 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 Be-
scheinigung. Manchmal kénnen Krankenkassen, wenn dies die Sat-
zung erlaubt, auch weiterreichende Leistungen anbieten. Ggf. kann
Uber das Jugendamt Gber § 20 SGB VIl ein Antrag auf Jugendhilfe
gestellt werden.

Nach § 38 SGB V besteht die Maglichkeit, dass dlteren, allein-
stehenden Menschen fir maximal vier Wochen eine Haushaltshilfe
bewilligt wird. Voraussetzung hierfir ist eine akute schwere Erkran-
kung, insbesondere nach Krankenhausaufenthalt (in einem Akut-
Krankenhaus, nicht Reha-Klinik). Ein Pflegegrad darf nicht vorliegen.
Der Antrag wird bei der Krankenkasse gestellt. Ansonsten kommen
Leistungen bei entsprechender Einstufung in einen Pflegegrad nur
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Uber die Pflegeversicherung und bei Bedirftigkeit Gber das Bundes-
sozialhilfegesetz in Betracht.

Finanzielle Unterstitzung

Gerdat man durch die Erkrankung in finanzielle Schwierigkeiten, so
sind aufBerhalb der staatlichen finanziellen Hilfen, wie z.B. Hartz IV,
Grundsicherung etc., auch einmalige Hilfen Gber verschiedene Stif-
tungen und Fonds zu erhalten (sieche Anhang). Wenn man staatliche
Hilfen bezieht, sollte man beim Sozialamt eine drztliche Bescheini-
gung vorlegen, damit entsprechend infrage kommende Mehrbedarfs-
zuschldge etc. bericksichtigt werden.

Schlussbemerkungen

In dieser kurzen sozialrechtlichen Zusammenfassung konnten nicht
alle wichtigen Aspekte und rechtlichen Regelungen Bericksichtigung
finden. Es finden sich aber weitere Informationen bei den genannten
Institutionen und den Sozialberatungen der Krankenhduser und Re-
habilitationseinrichtungen. Es gibt eine Fille an Informationsbroschi-
ren bei den Rentenversicherungen zu Rentenfragen und zur Rehabili-
tation, z.T. auch als Download im Internet (siehe Anhang).

Man erhdlt:

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

* bei den Finanzémtern Informationen zum Steuerfreibetrag und der
Kfz-Steuerbefreiung

* bei den Rentenversicherern Informationen zu Leistungen zur Teil-
habe am Arbeitsleben und sonstigen Leistungen

Die schriftlichen Infomaterialien sind in der Regel kostenlos. Bei
weitergehenden Fragen kann man sich auch an die 6rtlichen Be-
ratungsstellen wenden, die von den Stadten und Gemeinden sowie
den Wohlfahrtsverbanden und den Gesundheitsamtern angeboten
werden.
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13 Hilfreiche Adressen/Links

Deutsche Krebshilfe

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 Maligne Lymphome e.V.
Geschaftsstelle

Gleueler Str. 176-178 - 50935 Kaln

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

E-Mail: info@lymphome.de - www.lymphome.de
Stiftungen und Fonds, die in Notlagen finanzielle Hilfen bieten

Deutsche Krebshilfe
Hartefonds

Postfach 1467 - 53004 Bonn
www.krebshilfe.de

Marianne StrauB Stiftung
Oettingenstr. 22 - 80538 Minchen
www.msshilft.de

Hans Rosenthal-Stiftung
Schnelle Hilfe in akuter Not e.V.

Postfach 45 04 04 - 12174 Berlin
www.hans-rosenthal-stiftung.de
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Adressen weiterer Einrichtungen kdnnen bei den &rilichen Beratungs-
stellen, Selbsthilfegruppen oder Sozialdiensten der Krankenhduser
erfragt werden.

Links

www.bestellen.bayern.de
(Broschire ,Steuertipps fir Menschen mit Behinderung” des Bayeri-
schen Staatsministerium fir Finanzen als pdf-Datei herunterladbar)

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

www.bmas.de
(Bundesministerium fir Arbeit und Soziales; Versorgungsmedizin-Ver-
ordnung als pdf-Datei herunterladbar)

www.bnho.de

(Berufsverband der Niedergelassenen Arztinnen und Arzte firr Ha-
matologie und Medizinische Onkologie in Deutschland e.V.; Recher-
chemaglichkeit fir Praxen in rgumlicher Nahe)

www.crm.de

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

www.dbs-npc.de/dbs-mitgliedsverbaende.html
(Landesverbande des Deutschen Behindertensportverbandes)

www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de
(Deutsche Fatigue Gesellschaft; Informationen zu tumorbedingter
Erschdpfung)

125



'@ DLH Ratgeber fiir Patienten nach allogener Stammzelltransplantation

www.fertiprotekt.com

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

www.krebsinformationsdienst.de/service/adressen/
krebsberatungsstellen.php
(Recherchemdglichkeit Krebsberatungsstellen)

www.krebsinformationsdienst.de/service/adressen/
psychoonkologen.php
(Recherchemdglichkeit Psychoonkologen)

www.lenaforum.de
(Forum fur ein Leben nach Stammzelltransplantation)

www.leukaemie-kmt.de
(Seite von Holger Bassarek, Leukamiebetroffener und DLH-Vorstands-
mitglied)

www.leukaemie-online.de
(Informationen von Betroffenen fir Betroffene zum Thema Leukamie)

www.leukaemie-phoenix.de

(Diese Seite bietet Informationen fir die Gruppe von Patienten, An-
gehdrigen und Freunden, die sich fir die Zeit nach der Therapie mit
Schwerpunkt allogene Stammzelltransplantation interessieren.)
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Deutsche Leukémie- & Lymphom-Hilfe e.V.:

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

e Sexualitat nach Knochenmark- und Stammzelltransplantation

e ,Chemohirn” — Konzentrationsstérungen und Geddchtnisschwache
bei Krebs

Diese und weitere Broschiren sowie DLH-Infoblétter (u.a. zu Polyneu-
ropathie und Spatfolgen nach allogener Stammzelltransplantation)
sind online einsehbar unter www.leukaemie-hilfe.de.

Online-Bestellformular:
www.leukaemie-hilfe.de/infothek /eigene-publikationen/
informationsbroschueren

DKMS-Stiftung Leben Spenden:

Allogene Transplantation von Stammzellen aus Knochenmark und
Blut — Informationen zum Ablauf und zur Zeit danach.

Ein Wegweiser fir Betroffene und Angehérige. Der rote Ratgeber
Band 1, Tubingen, 9. Auflage 2024 (kostenlos); Bestellung einzelner
Exemplare: Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e.V., Bestellung
grofBerer Mengen bei: DKMS Stiftung Leben Spenden, Kressbach 1,
72072 Tibingen, Tel.: 07071 / 943-0, E-Mail: post@dkms.de
Download unter: https://mediacenter.dkms.de/publikation/ratgeber/

Deutsche Krebshilfe:

* Fatigue — Chronische Midigkeit bei Krebs
 Bewegung und Sport bei Krebs

* Wegweiser zu Sozialleistungen

e Hilfen fir Angeharige
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Diese und andere Broschiren gibt es kostenlos unter folgender Be-
stelladresse: Deutsche Krebshilfe, Buschstr. 32, 53113 Bonn, Tel.:
0228 / 72 99 00, E-Mail: deutsche@krebshilfe.de. Alle Ratgeber
der Deutschen Krebshilfe sind online einsehbar unter
www.krebshilfe.de.

Bundesministerium fir Arbeit und Soziales: Versorgungsmedizin-Ver-
ordnung mit den Versorgungsmedizinischen Grundsatzen. Online
einsehbar unter www.bmas.de/DE/Service/Publikationen/
Broschueren/k710-anhaltspunkte-fuer-die-aerztliche-
gutachtertaetigkeit.html

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

Anderungsverordnungen zur Versorgungsmedizin-Verordnung
unter: www.bmas.de/DE/Soziales/Versorgungsmedizin/
aenderungsverordnung-versorgungsmedizin.html

Schriftliche Informationen, insbesondere zu den Themen Altersrente,
Renten wegen verminderter Erwerbsfahigkeit und Rehabilitationsleis-
tungen, sind bei der Deutschen Rentenversicherung Bund erhaltlich.
Postanschrift:

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

Bundesinstitut fir Risikobewertung (BfR): Schutz vor Lebensmittelinfek-
tionen im Privathaushalt Merkblatt fir Verbraucher (kostenlos)
Bestelladresse: Postfach 12 69 42, 10609 Berlin

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

Online einsehbar unter:
www.bfr.bund.de/de/publikation/merkblaetter_fuer_verbraucher-
512 himl
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*"DLH

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe

Unser Hauptanliegen ist es, lhnen als Betroffenen oder Angehérigen
zu helfen, die Erkrankung besser zu verstehen und zu bewaltigen.
Wir haben ein offenes Ohr fir Ihre Sorgen und informieren z.B.
uber

e Erkrankungen: Diagnostik, Therapien
® Begleit- & Folge-Erkrankungen
* Nachsorge, Erndhrung, Bewegung, Komplementarmedizin

* Sozialrechtliche Fragen zu Reha, Schwerbehinderung, Rente usw.

® Zweitmeinung

e Aktuelles aus der Forschung

e Studien

* Veranstaltungen

e Kontaktdaten von Studiengruppen, onkologischen Praxen,
Reha-Kliniken, Beratungsstellen usw.

Wir unterstitzen Sie dabei, sich mit Gleichbetroffenen auszutau-
schen und gegenseitig zu starken durch

® unseren dhrlichen bundesweiten DLH-Patientenkongress mit
krankheitsspezifischen Workshops und Austauschrunden
(Kontaktbérsen)

* Regionale DLH-Patiententage

e Vermittlung einer passenden Selbsthilfegruppe

* Vermittlung individueller Kontakte

Wir vertreten |hre Interessen gegenuber der Politik, Krankenkassen,
medizinischen Organisationen und anderen Institutionen. Wir arbei-

130

DLH Ratgeber fiir Patienten nach allogener Stammzelltransplantation 'G

ten in Gremien mit, z.B. bei der Zusatznutzenbewertung von Arznei-
mitteln und bei der Erstellung wissenschaftlicher Leitlinien zu Diag-
nostik, Therapie und Nachsorge von Blutkrebserkrankungen.

Dariber hinaus wirken wir u.a. mit bei:

® Begutachtung von Studienantrégen
* Patientenvertretung im Rahmen wissenschaftlicher Studien
® bestimmten gesundheitspolitischen Gesetzgebungsverfahren

Wir stehen unter der Schirmherrschaft der Deutschen Krebshilfe, die
uns grof3zigig finanziell und ideell unterstitzt. Weitere Informationen
unter www.leukaemie-hilfe.de.

Das Team des INFONETZ KREBS steht

INFON ETZ Krebsbetroffenen in allen Phasen der

Erkrankung beratend zur Seite. Erfahre-
KRE BS ne Mitarbeiter beantworten persénliche
Fragen nach dem aktuellen Stand von
Wissen schafft Mut Medizin und Wissenschaft in einer ein-
fachen und auch fir Laien verstandlichen
Sprache. Sie vermitteln themenbezogene Anlaufstellen und stellen
nach einem Beratungsgesprach individuell passende Informations-
materialien zusammen. So unterstitzen sie Krebskranke dabei, ihren
weiteren Weg gut informiert und selbstbestimmt gehen zu kdnnen.

Kontakt:

Deutsche Krebshilfe
INFONETZ KREBS
Buschstr. 32

53113 Bonn

Tel.: 0800 80708877 (kostenfrei)
Mail: krebshilfe@infonetz-krebs.de
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