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Was ist Knochenmark?

Unsere Knochen bestehen aus einer dufieren starren Hiille und einem inneren
Netzwerk aus vielen kleinen Knochenbalkchen. Stellen Sie sich einen Schwamm
mit einer festen Schale vor. Im Inneren des ,,Schwamms* sitzt das Knochenmark.
Es hat selber nur dadurch eine feste Struktur, dass viele feine Knochenbalkchen
es durchziehen, an denen die einzelnen Zellen des Knochenmarks locker haften.
Die Knochenmarkzellen sind die Vorlduferzellen des Blutes: durch millionenfache
Zellteilung in jeder Sekunde entstehen dort dauernd neue Blutzellen:

Rote Blutkorperchen (,,Erythrozyten*)

transportieren den Sauerstoff von der Lunge in die Organe. Sie sind fiir die in-
tensive rote Farbe des Blutes verantwortlich. Diese Blutkdrperchen werden etwa
einmal im Vierteljahr vom Knochenmark vollkommen erneuert.

Blutpldttchen (,,Thrombozyten®)
sind fiir die Blutgerinnung wichtig. Sie sind die kleinsten Zellen im Blut und leben
dort nur etwa 10 Tage.

Weif3e Blutzellen (,,Leukozyten®)

bewirken die kdrpereigene Abwehr (,,Immunitat“). Obwohl es im Blut etwa tau-
sendmal weniger weifle als rote Blutkdrperchen gibt, zeigen die weifen Zellen
eine grofie Vielfalt in ihrer Gestalt und in ihren Aufgaben (z.B. Granulozyten, Lym-
phozyten, Monozyten). Im Gegensatz zu den Blutpladttchen und den roten Blutkor-
perchen kann man die weifien Blutzellen nicht ausreichend durch Bluttransfusi-
onen ersetzen.

Stammzellen der Blutbildung

Einzigartig unter allen Organen hat das Knochenmark die Fahigkeit, sich vollstan-
dig selbst zu erneuern. Dazu wiirde (theoretisch) eine einzige Zelle ausreichen. Di-
ese Ursprungszelle aller Knochenmark- und Blutzellen wird als hamatopoetische
(d.h. blutbildende) ,,Stammzelle® bezeichnet; auch sie befindet sich natirlich im
Knochenmark und, unter bestimmten Bedingungen, auch im Blut.

Daraus leitet sich auch die Besonderheit der Knochenmarktransplantation ab.
Durch Ubertragung von gesunden Stammzellen in einen Organismus mit z.B.
geschddigter Blutbildung kann sich die Funktion des Knochenmarks vollstandig
normalisieren. Neben der Knochenmarktransplantation spricht man auch von der
Blutstammzelltransplantation.

Die Entnahme von Knochenmark fiihrt zu keinem bleibenden Ausfall beim Spen-
der, anders als z.B. bei der Entnahme einer Niere, weil die Stammzellen sich wie-
der erneuern.
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Warum fiihrt man eine Knochenmarktransplantation durch?
Man fiihrt liblicherweise eine Knochenmarktransplantation nur dann durch, wenn
andere TherapiemafRnahmen keinen vergleichbaren Erfolg versprechen. Einige Er-
krankungen gehen mit einem funktionsuntiichtigen Knochenmark einher und kén-
nen nur durch die Ubertragung von ,,gesundem* Knochenmark geheilt werden.
Andere Erkrankungen machen eine sehr belastende Therapie erforderlich (z.B.
Leukdmien), die diese Erkrankung heilen kann, aber das Knochenmark dauerhaft
schadigt. Deshalb ist eine derartige Therapie nur méglich, wenn im Anschluf} eine
Knochenmarktransplantation durchgefiihrt wird.

Die Knochenmark-/periphere Stammzellentnahme

Heute gibt es zwei Mdoglichkeiten, die dringend bendétigten Blutstammzellen zu
spenden. Bei der Knochenmarkentnahme wird dem Spender in Vollnarkose mit
speziellen Nadeln ein Knochenmark-Blut-Gemisch aus dem Beckenknochen ent-
nommen. Es handelt sich dabei nicht um eine Entnahme von festen Knochenbe-
standteilen. Die Stabilitdt und Stiitzfunktion des Knochens ist daher durch die
Entnahme nicht beeintrdchtigt. Die Stichkandle im Knochen (vom Durchmesser
etwa einer Kugelschreibermine entsprechend) heilen innerhalb kurzer Zeit wieder
vollstandig zu. Das entnommene Mark entspricht < 5 % der gesamten Knochen-
markmenge eines Menschen.

Wie bereits ausgefiihrt, ist das Knochenmark ein Organ, das sich selbst vollstan-
dig wieder erneuern kann; die entnommenen Zellen werden also wieder nachge-
bildet. Auch wenn es in der Presse heute immer noch verwechselt wird: trans-
plantiert wird Knochenmark und nicht Riickenmark! Das Riickenmark sitzt in der
Wirbelsdule und ist ein Teil des Nervensystems, es wird nie transplantiert.
Obwohl die Knochenmarkentnahme einen insgesamt wenig belastenden und gut
vertrdglichen Eingriff darstellt, muss auf folgende, wenn auch seltene Risiken die-
ser MaRnahme hingewiesen werden:

e das Narkoserisiko, einschliefllich der Mdéglichkeit einer (voriibergehenden)
Reizung der Stimmbander durch die Intubation wahrend der Narkose

e die Mdglichkeit von Nachblutungen

e Wundheilungsstorungen und Wundinfektionen

e die Moglichkeit einer manchmal notwendigen Fremdbluttransfusion und die
damit verbundenen Risiken

Es sei betont, dass die genannten Risiken als gering anzusehen sind. Normaler-
weise kann der Spender bereits am Tag der Entnahme wieder aufstehen. Fiir ei-
nige Tage bestehen noch leichte Wundschmerzen. Die Spender kénnen meist am
Tag nach dem Eingriff aus dem Krankenhaus entlassen werden.
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Sind die Spender noch klein, besteht die Moglichkeit, dass diese fiir einige Zeit
nach der Entnahme ein Eisenprdparat einnehmen miissen.

Die andere Moglichkeit, Knochenmarkzellen zu spenden, ist die periphere Blut-
stammzellspende. Durch Injektion eines auch im Korper vorkommenden Zell-
wachstumsfaktors (G-CSF) tiber fiinf Tage wird die Produktion der Blutstamm-
zellen im Knochenmark angeregt und lockt diese teilweise ins zirkulierende Blut.
Uber ein spezielles Verfahren werden diese dann — dhnlich wie bei einer Dialyse
—ambulant aus dem Blut gesammelt (meist tiber zwei Tage a ca. 4—6 Stunden). Als
Nebenwirkungen des Wachstumsfaktors kdnnen voriibergehend grippedhnliche
Symptome (Kopf- und Gliederschmerzen) auftreten.

Zwei wichtige Fremdworte:

»Allogene“ und ,,autologe* Stammzelltransplantation
Knochenmarkiibertragungen kénnen also von einem Menschen auf einen anderen
stattfinden. Diese Form wird als allogene Stammzelltransplantation bezeichnet.
Als Spender kommen Menschen in Frage, die mit dem Patienten (Empféanger) in
ihren Gewebeeigenschaften (,HLA-Antigene“) vollstandig tibereinstimmen. Die
Wahrscheinlichkeit dafiir ist bei Geschwistern recht hoch. Unter Umstdnden kann
auch ein freiwilliger Fremdspender gesucht werden.

Bei einigen Erkrankungen konnen auch die Eltern, die meist jeweils zur Halfte
ibereinstimmen, als Spender in Frage kommen.

Die autologe Stammzelltransplantation ist die Ubertragung von blutbildenden
Stammzellen, die vom Patienten selber stammen.

Wie lauft eine Stammzelltransplantation ab?

Irgendwann werden Sie als Eltern und lhr Kind zum ersten Male mit dem Gedan-
ken an eine Stammzelltransplantation konfrontiert. Damit kommen Sie in die Si-
tuation, sich mit zahlreichen Fragen hierzu zu beschéftigen. Letztlich miissen Sie
selber davon (iberzeugt sein, dass lhr Kind von einer Stammzelltransplantation
profitieren wird. Um dies mitbeurteilen und entscheiden zu kénnen, miissen Sie
tiber die Erkrankung und tber diese spezielle Therapie gut informiert sein.

Ganz niichtern betrachtet werden Sie dann auch mit irgendwelchen Prozentzahlen
konfrontiert, die angeben, welcher einzuschlagende Weg mit welcher Wahrschein-
lichkeit der bessere Weg ist. Selbstverstandlich muss die Risiko-Nutzenanalyse
dann fiir eine Stammzelltransplantation sprechen.

Die folgende Schilderung aller Abldufe vor und nach einer Stammzelltransplanta-
tion soll Thnen dabei eine Hilfe sein.
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Voruntersuchungen

Die Voruntersuchungen dienen dazu, mogliche ,versteckte“ Risikofaktoren aufzu-
decken. Als solche kommen v.a. ruhende Infektionsherde oder unbemerkte Ver-
dnderungen an wichtigen Organen in Betracht. Seien Sie also nicht tiberrascht,
wenn diese Untersuchungen im Einzelfall aufwendig oder zeitraubend sind, sie
dienen der Sicherheit der Patienten. Die Voruntersuchungen werden teilweise am-
bulant und teilweise stationar (auf der Station Ké) durchgefiihrt.

Der Hickman-Katheter

Jeder Patient erhalt — wenn nicht schon vorhanden — einen zentralen sog. ,,Hick-
man-Katheter; dieser ist doppellumig (siehe Abb.).

Es handelt sich dabei um einen speziellen Schlauch aus Silikonkautschuk. Dieser
Katheter wird in Vollnarkose von einem Chirurgen in eine grof3e Vene am Schliissel-
bein oder Hals eingefiihrt und bis zum Vorhof des rechten Herzens vorgeschoben.
Seine Besonderheit besteht darin, dass er ein Stlick weit unter der Haut ,,verlegt*
wird und — meist in Hohe des Brustbeins — durch einen kleinen Hautschnitt nach
auBBen kommt. An der Austrittstelle ist der Schlauch mit einem ganz besonderen
Kunststoffvlies versehen (,,Muffe*), sodass darin das Bindegewebe einsprossen
kann und der Katheter richtig einwéachst. (Trotzdem kann der Katheter spater un-
ter einer leichten Sedierung sehr leicht wieder entfernt werden.)

Dieser Hickman-Katheter birgt zwar ein gewisses Infektionsrisiko, ermoglicht aber
flir langere Zeit einen direkten Zugang zum zentralen Blutkreislauf.

Uber den Katheter kénnen Medikamente, Blutkonserven, kiinstliche Erndhrung
und auch das Knochenmarktransplantat verabreicht werden. Auerdem sind Blu-
tentnahmen aus dem Katheter moglich.

Doppellumiger Hickman-Katheter

Vena jugularis

Hickman-Katheter unter
der Haut liegend

Muffe

Austrittsstelle
des Katheters

aus der Haut
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Die Vorbehandlung (,,Konditionierung*)
Vor der eigentlichen Stammzelliibertragung muss eine Behandlung des Patienten
mit folgenden Zielen erfolgen:

e imKnochen muss,,Platz“ geschaffen werden, damit das neue Mark anwachsen
kann (Ansiedlung der Stammzellen)

e Zellen des Empféangers, die zu einer TransplantatabstoBung fiihren konnen,
miissen zerstért werden

e eventuell noch vorhandene Reste der Grunderkrankung (Leukdmiezellen) sol-
len restlos beseitigt werden

Eine solche Konditionierungstherapie kann entweder durch Medikamente allein
(Zytostatika, Immunsuppressiva) erreicht werden, oder aber durch Medikamente
in Kombination mit einer Ganzkorperbestrahlung und/oder Radioimmuntherapie.
Welche Konditionierung fiir Ihr Kind in Frage kommt, werden die Arzte in einem der
Vorgesprdche erkldren. Die Konditionierung wird unmittelbar vor der Stammzell-
transplantation durchgefiihrt und dauert ca. 1-2 Wochen.

Nebenwirkungen der Konditionierung

Die im Folgenden genannten Nebenwirkungen kdnnen — miissen jedoch nicht
— auftreten. Sie werden merken, dass es sehr gravierende Nebenwirkungen gibt,
die aber selten sind. Andererseits gibt es hdufige Nebenwirkungen, die zwar un-
angenehm, aber voriibergehend und meist nicht bedrohlich sind.

(a) Zytostatische Medikamente

o (Ubelkeit (sehr hiufig, voriibergehend)

e Haarausfall (fast immer und vollstandig, die Haare wachsen meist in normaler
Dichte nach)

e Entziindungen der Schleimh&dute (sehr haufig, voriibergehend), fithren zu
Schmerzen im Mund oder Hals, Ubelkeit und/oder Durchféllen

e Mogliche Unfruchtbarkeit (fast immer und bleibend)

e Sonnenbrandahnliche Verdnderungen an der Haut (nicht ganz selten, voriiber-
gehend)

e Schadigungen der Leber- oder Lungenfunktion (als schwerwiegende Komplika-
tion: selten)

e Erhohtes Risiko fiir bosartige Erkrankungen (mogliche Spatfolge im Bereich
von bis zu mehreren Jahrzehnten)

e Besondere Formen einer Blasenentziindung (Hamorrhagische Zystitis: selten)
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(b) Ganzkérperbestrahlung
Die Nebenwirkungen sind der einer zytostatischen Behandlung dhnlich. Folgende
Besonderheiten bestehen:

e Sonnenbranddhnliche Hautverdanderungen (hdufig, voriibergehend)

e Entziindungen der Ohrspeicheldriise (hdufig, voriibergehend)

e Mundtrockenheit durch Schadigung der Speicheldriisen (nicht sehr selten,
manchmal bleibend)

e Linsentribung (,,grauer Star“) nach Jahren (nicht sehr selten, mit einer relativ
einfachen Operation zu beheben)

e Verzogerung des Wachstums und der Entwicklung (vom Alter des Kindes ab-
hadngig, macht manchmal eine spatere Hormonbehandlung erforderlich)

e Mogliche Unfruchtbarkeit

Alle Nebenwirkungen hdngen sehr vom Einzelfall (Grunderkrankung, Vorbehand-
lung, etwaige Vorerkrankungen bzw. organische Vorschadigungen) ab.

Die Arzte kennen die Nebenwirkungen dieser Therapie alle sehr genau. Das be-
deutet, dass sie auch wissen, was dagegen zu unternehmen ist; es werden alle
Moglichkeiten, die es gibt, z.B. Ubelkeit, Schmerzen, Fieber oder Durchfillen zu
Leibe zu riicken, eingesetzt.

(c) Radioimmuntherapie
e allergische Reaktionen nach der Infusion der Antikdrper (gelegentlich)

Haufigkeit und Schwere von Nebenwirkungen sind bislang nicht ausreichend un-
tersucht.

Der Tag ,,Null®

Einerseits ein aufregender Tag — die Stammzellen werden bertragen. Anderer-
seits sollten Ihre Erwartungen an diese ,,Transplantation“ nicht zu hoch sein: das
Mark lauft aus einem Kunststoffbeutel — wie eine Blutkonserve — tiber den Hick-
man-Katheter in die Blutbahn des Patienten, und die Zellen finden von dort selb-
standig den Weg in das Knochenmark. Bis Sie und die Arzte das Anwachsen dieser
»Stammzell-Saat“ bemerken, werden noch etwa zwei Wochen vergehen!
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Die Graft-versus-Host-Disease (GvHD) —

»Iransplantat gegen Wirt Reaktion*

Die GvHD stellt eine Besonderheit der allogenen Transplantation dar. Sie tritt dann
ein, wenn Immunzellen des Spenders, die bei der Transplantation tibertragen wer-
den, die Zellen des Empfangers erkennen und darauf reagieren.

Man unterscheidet eine ,,akute*von einer ,,chronischen* GvHD.

(a) Die akute GvHD

Sie kann wenige Tage bis zu drei Monaten nach Transplantation auftreten und
macht sich hauptsdchlich an Haut, Leber und/oder Darm des Patienten bemerk-
bar. Die Symptome sind Hautrétungen, Hautjucken und in schweren Féllen Bla-
senbildung an der Haut; leichte bis schwere Durchfille bei Darmbeteiligung;
Verdnderungen der Leberfunktion, die in leichten Fallen nur durch Labortests
nachzuweisen sind, jedoch in schweren Féllen die Leberfunktion stark beeintrach-
tigen konnen. Die Mehrzahl der akuten GvH-Reaktionen verlaufen leicht und ver-
schwinden wieder vollstandig.

(b)die chronische GvHD

Von einer chronischen GvHD spricht man, wenn nach mehr als drei Monaten nach
Transplantation noch Zeichen der GvHD fortbestehen, oder aber (seltener) diese
neu auftreten. Sie ist nicht so hdufig wie die akute GvHD und zeigt ein ganz an-
deres Bild. Die chronische GvHD dhnelt rheumatischen Erkrankungen und fiihrt
neben bindegewebigen Entziindungs- und Schwellungszustanden haufig zu einer
verminderten Speichel- und Tranenflussproduktion. Die Leber- oder Lungenfunk-
tion kann ebenfalls beeintrachtigt sein.

Auch bei der chronischen GvHD {iberwiegen die leichten Verldufe, die nach einiger
Zeit wieder abklingen. Auch hier gibt es jedoch gelegentlich schwere und schwers-
te Verlaufsformen. Solange eine chronische GvHD besteht, ist zugleich immer auch
die korpereigene Abwehr (Immunitat) beeintrdchtigt. Daher sind dann bestimmte
zusatzliche Vorsichtsmafinahmen erforderlich, um Infektionen vorzubeugen.

(c) die GvHD-Prophylaxe

Um zu verhindern, dass eine GvHD auftritt, werden verschiedene Medikamente
gegeben, die manchmal auch voriibergehend Probleme machen kénnen. Bei lang
andauernder Verabreichung kdnnen diese zu hohem Blutdruck, eingeschrankter
Nieren- und Leberfunktion, verstarkter Kérperbehaarung und Magenproblemen
fiihren; auch ist die Abwehr gegen Infektionskrankheiten herabgesetzt.

Zur Diagnose einer GvHD muss manchmal eine Biopsie durchgefiihrt werden, am
haufigsten von der Haut.



\\L@gSITAT
S

v,
>QQ Ve
b

(d)die Behandlung einer GvHD

Tritt eine GvHD auf, muss sie (ab einem bestimmten Schweregrad) mit Medikamen-
ten behandelt werden. Dabei haben sowohl die GvHD selber, als auch die Medi-
kamente, die zu ihrer Therapie eingesetzt werden, die Wirkung, dass die Funktion
der Abwehrzellen beeintrachtigt wird. Wegen des dann erhohten Infektionsrisikos
sind entsprechende Vorsichtsmafinahmen zu beachten.

Es hat sich gezeigt, dass Patienten mit einer Leukdmie, die nach einer Stammzell-
transplantation eine GvHD bekommen hatten, seltener einen Riickfall ihrer Leuka-
mie bekamen. Die GvHD kann also auch von Nutzen sein.

Infektanfalligkeit

Unser Korper ist normalerweise von unzdhligen Mikroorganismen besiedelt.
Dieses Zusammenleben hat sich ganz gut eingespielt, und bestimmte Mikroor-
ganismen sind sehr niitzlich fiir uns: sie konnen Vitamine fiir uns produzieren,
unterstiitzen uns bei der Verdauung oder helfen unserer kérpereigenen Abwehr,
indem sie gefdhrlichen Keimen die Besiedlung von Haut oder Darm nicht gestat-
ten. Diese Harmonie ist aber gestort, wenn —durch die Konditionierung — die wei-
3en Blutzellen zerstort werden und die natiirlichen Kérperbarrieren (also Haut und
Schleimhaut) geschadigt sind. Dann miissen diese Keime mit Medikamenten und
Desinfektionsmitteln an einer explosionsartigen Vermehrung gehindert werden.
Es werden regelméaBig bestimmte korpereigene Abwehrstoffe (Immunglobuline)
infundiert. Zur Vorbeugung einer bestimmten Form der Lungenentziindung wird
zeitweise ein bestimmtes Antibiotikum (Cotrim) gegeben.

AbstofBung bzw. Nicht-Anwachsen der Stammzellen
AbstoBungsreaktionen sind — verglichen mit der Situation bei anderen Organ-
transplantationen — selten.

Das Risiko hdngt davon ab, welche Erkrankung zur Durchfiihrung der Stammzell-
transplantation gefiihrt hatte, wie gut die Ubereinstimmung der Gewebemerkmale
von Spender und Empféanger ist, welche Konditionierung durchgefiihrt wurde und
welche GvHD-Prophylaxe gewahlt wurde.

Das Nicht-Anwachsen der Stammzellen stellt eine ernste Komplikation dar und er-
fordert weitergehende Ma3nahmen (z.B. Gabe immunsuppressiver Medikamente,
erneute Stammzelliibertragung, Wahl eines anderen Spenders).
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Risiken, Nebenwirkungen - die Zeit danach

Zu diesem Thema haben Sie bereits Informationen erhalten, insbesondere in den
Abschnitten ,,Vorbehandlung“ und ,,GvHD*.

Vielleicht gehoren Sie zu den Menschen, die solche Dinge eher abschreckend als
informativ finden. Wenn Sie sich einmal den Beipackzettel einer Packung Kopf-
schmerztabletten durchlesen, wird es lhnen da d@hnlich ergehen. Das Aufzahlen
aller méglichen Nebenwirkungen kann Sie natiirlich abschrecken, dennoch miis-
sen Sie Uber die wichtigsten moglichen Komplikationen informiert sein. Es gibt
noch eine andere wichtige Gruppe von ,,Nebenwirkungen®: die Auswirkungen der
Stammzelltransplantation auf das personliche Umfeld der Kinder.

e der Leistungsknick, der noch langer anhalt

e das verlorene Schuljahr

e fehlende soziale Kontakte liber einen langeren Zeitraum
e der neue Freundschaftskreis in der neuen Klasse

e zerbrochene Freundschaften und Beziehungen

e evtl. Verlust des Arbeitsplatzes

e Unverstdndnis von Personen und Behdrden

Auch deshalb sollten Sie und Ihr Kind gut {iber die Stammzelltransplantation infor-
miert sein. Sie konnen lhre Position dann mehr mit Riickhalt vertreten und diesen
»,Nebenwirkungen“ vorbeugen.

Aufkldarungsgesprach

Bei Aufnahme auf die KMT-Station findet immer ein ausfiihrliches Aufklarungsge-
sprach tber alle Einzelheiten der Transplantation und der méglichen Komplikati-
onen und Risiken statt.

Bei dieser Gelegenheit miissen Sie auch lhr schriftliches Einverstandnis zur Trans-
plantation geben.

10
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Praktische Aspekte der Transplantationsstation (K7)

Oft vergeht eine gewisse Wartezeit bis zur Aufnahme auf die KMT-Station. Das hat
verschiedene Griinde:

Es miissen wichtige Voruntersuchungen bei Ihrem Kind abgeschlossen sein, es
muss ein geeigneter Spender gefunden werden, ein Bett auf der Station muss zur
Verfligung stehen usw. Die Dringlichkeit einer Aufnahme zur Transplantation er-
gibt sich vor allem aus der Grundkrankheit. Das werden die behandelnden Arzte
mit lhnen genau besprechen.

Der Aufnahmetermin zeichnet sich einige Wochen vorher ab, wobei sich der
geplante Tag der Aufnahme dann einige Tage nach vorne oder hinten verschieben
kann.

Jede Transplantationsstation zeichnet sich durch besondere hygienische Maf3nah-
men aus. Diese sind erforderlich, um das Risiko fiir Infektionen so niedrig wie
moglich zu halten. Die hierfiir notwendigen Regeln werden wir lhnen im Folgenden
erldutern.

Bringen Sie sich bequeme Kleidung und Schuhe mit. Die Schuhe sollten Sie aus-
schlieB3lich auf Station tragen. Bevor Sie das Zimmer/Zelt lhres Kindes betreten,
miissen Hande und Arme griindlich gewaschen und desinfiziert werden. Hierzu
ist jeglicher Schmuck (einschlieBlich Ringe und Uhren) abzulegen. Die Technik der
Handedesinfektion wird Ihnen in allen Einzelheiten gezeigt. Uber die hygienischen
Regeln im Zimmer/Zelt werden Sie ebenfalls eingehend bei der Aufnahme einge-
wiesen.

In der Regel tragen wir keinen Mundschutz. Unsere Erfahrungen und ebenso die
anderer Zentren haben gezeigt, dass dies keinen Vorteil darstellt und dass diese
MaBnahme iiberfliissig ist. Entdecken Sie Anzeichen eines Infektes oder z.B. eines
Herpes bei sich, sollten Sie sich mit einer Schwester, bzw. einem Arzt absprechen.
Eventuell ist in dieser Zeit der Kontakt zum Kind nur durch die Zeltwand méglich.
Der Fu3boden, sowohlim Zelt als auch im Zimmer, ist eine besonders heikle Zone.
Alle Gegenstdnde, die den Boden beriihrt haben (heruntergefallenes Spielzeug,
Biicher, etc.) diirfen nicht wieder in Bertihrung mit lhrem Kind kommen und mis-
sen zundchst desinfiziert werden.

Im Zimmer/Zelt darf nichts vom Boden wieder aufgehoben werden!

Auf der Station gibt es eine besondere Klimaanlage, die mit einem leichten Uber-
druck tiber einen Keimfilter von Bakterien und Pilzsporen gereinigte Luft in die
Zimmer/Zelte fuihrt. Dabei herrscht eine leichte Luftdruckdifferenz zwischen Zim-
mer/Zelt, Flur der Station und dem Bereich auf3erhalb der Station. Dadurch soll
verhindert werden, dass Keime von auf3en mit der Luft auf Station oder in die Zim-
mer/Zelte der Kinder verschleppt werden kénnen.

11
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Alles, was in die Zimmer/Zelte kommt, wird entweder desinfiziert oder sterilisiert.
Taglich werden die Zimmer/Zelte wischdesinfiziert.

Die Kinder werden in ihrem Zimmer/Zelt isoliert und diirfen dieses fiir eine ge-
wisse Zeit nicht mehr verlassen.

Wische

Bitte bringen Sie ausreichend eigene Wasche mit, die bei mindestens 40°C — 60°C
waschbar ist. Ist die Wasche gewaschen, sollte sie im Trockner getrocknet werden
und von dort mit frisch gewaschenen Handen direkt in einen sauberen Wasche-
sack gepackt werden. Zusammenlegen sollten Sie die Wéasche erst auf Station. In
der Elternwohnung stehen lhnen Waschmaschine und Trockner zur Verfligung.

Spielsachen und Biicher

Bringen Sie die Spielsachen, die lhr Kind gerne mit ins Zimmer/Zelt nehmen
mochte, mit auf Station. Plastik- oder Holzspielsachen (lackiert) konnen ohne
Probleme mit Desinfektionslosung abgewischt werden. Pliischtiere sollten (wenn
moglich) gewaschen werden. Biicher und Zeitschriften (z.B. Schulbiicher) kénnen
ohne Desinfektion mit ins Zimmer/Zelt genommen werden.

Essen

Mochten Sie fiir Ihr Kind lieber selbst kochen, ist das kein Problem. Die Mahlzeiten
missen frisch zubereitet sein und in einem geschlossenen Gefaf (z.B. Tupperwa-
re) mitgebracht werden.

Unterbringung der Eltern

In der Ndhe der Kinderklinik gibt es ein Elternhaus. Wir bemiihen uns, die Eltern
der Kinder dort unterzubringen. Ob dies immer sofort gelingt, hdngt von der Be-
legung ab.

Besuchszeiten

Die Besuchszeiten sind offen. Bedingt durch den Stationsablauf ist es am giins-
tigsten, wenn Sie erst im Laufe des Vormittags (ab ca. 9.30 Uhr) auf Station kom-
men. Ubernachten auf der Station ist fiir die Eltern nicht moglich.

12
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Besucherregelung

Aus verstdndlichen Griinden ist das Betreten der Station fiir fremde Personen re-
guliert. Grundsatzlich haben wir die Regel, dass neben den Eltern nur nahe Ange-
horige, nach Absprache mit der Station, zu Besuch kommen diirfen (GroBeltern,
Onkel und Tanten, Geschwister). Bekannte sollten, wenn nicht besondere Griinde
dafiir sprechen, nicht zu Besuch kommen.

Geschwisterkinder (bis 14 Jahre) diirfen nur nach Riicksprache mit den Stations-
arzten auf Station (wegen der Infektionsgefahr).

Uber Besuch muss immer vorher mit dem Arzt gesprochen werden!

Telefon

Ein TelefonanschluB in den Zimmern/Zelten ist vorhanden, so dass die Kinder an-
gerufen werden kdnnen. Kinder kénnen aber nicht nach auBen telefonieren, hier-
fiir konnen Sie jedoch jederzeit in der Eingangshalle der Kinderklinik eine Karte
erwerben und aufladen.

Wir mdchten Sie bitten, wenn moglich keine privaten Gesprdache auf dem Dienst-
apparat der Station zu fiihren, bzw. sich dort anrufen zu lassen; dieser Apparat ist
sehr frequentiert und sollte nur fiir dienstliche Gesprdche verwendet werden.

Psychosoziales Team

Die Erzieherin unterstiitzt Sie bei der Betreuung lhres Kindes. Sie ist unter der Wo-
che von 09.00 —17.00 Uhr auf Station. Es wird eine vielfaltige Auswahl an Spielen,
Biichern, Videos, Kassetten, Bastelmaterial usw. angeboten.

Die Klinikseelsorge arbeitet aktiv an der Gesamtbetreuung mit.

Fiir Schulkinder besteht die Moglichkeit, wahrend des Aufenthalts in Ulm von Leh-
rern der Schule fiir Kranke unterrichtet zu werden.

Eine Sozialarbeiterin berét Sie in Fragen von Beihilfen etc...

Medizinische Auskiinfte

Wir bemiihen uns, jeden Tag mit lhnen {iber den Krankheitsverlauf, anstehende
Untersuchungen und Ergebnisse zu sprechen. Wenn Sie mehr Informationen ha-
ben mdéchten, oder ausfiihrliche Gesprache wiinschen, so sollten Sie sich natiir-
lich nicht scheuen uns direkt anzusprechen.

Ubergabe- und Visitezeiten

Wir haben jeweils von 13.25 Uhr bis 14.00 Uhr und von 20.15 Uhr bis 20.30 Uhr
Ubergabe.

Von 10.00 Uhr bis 11.30 Uhr findet die Visite statt. Wir mdchten Sie bitten, uns
im Dienstzimmer in dieser Zeit nur in dringenden Fallen zu stéren. Wir bendotigen
diese Zeit, um im Team Informationen auszutauschen und dadurch den reibungs-
losen Ablauf der Station zu gewdhrleisten.

13
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Die Entlassung

Mit der Entlassung ist friihestens vier bis acht Wochen nach der Stammzelltrans-
plantation zu rechnen, der stationdre Aufenthalt kann jedoch auch durchaus lan-
ger dauern. In den Tagen zuvor werden alle IsolationsmaBnahmen schrittweise
gelockert. Nach dem allmahlichen Absetzen der kiinstlichen Erndhrung tiber den
Hickman-Katheter miissen die Kinder wieder ausreichend selber essen. Manch-
mal sind hierzu HilfsmaRnahmen, wie eine Magensonde, notwendig.

Einige Medikamente kénnen abgesetzt werden — andere kommen neu hinzu, de-
ren regelmafige Einnahme und Vertrdglichkeit auf der Station erprobt werden,
damit die Einnahme auch zu Hause klappt.

Zum Zeitpunkt der Entlassung kann die Bildung von Blutpldttchen, roten Blutk&r-
perchen und weien Blutzellen noch vermindert sein. Gegebenenfalls miissen
auch nach der Entlassung noch fiir einige Zeit Transfusionen gegeben werden.
Auf jeden Fall ist auch nach der Entlassung noch fiir einen Zeitraum von einigen
Monaten davon auszugehen, dass die Abwehrfunktion der weiBen Blutzellen noch
nicht wieder vollstandig gegeben ist und noch bestimmte VorsichtsmaRnahmen
beachtet werden miissen (siehe Abschnitt ,,ambulante Nachsorge®).

Trotz der Vorsichtsmafinahmen kann eine erneute Aufnahme im Krankenhaus in
den ersten Monaten wieder notwendig werden.

14
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Ambulante Nachsorge

Nach Entlassung von der Transplantationsstation werden alle Patienten zunachst
in der Tagesklinik ambulant weiter betreut, bevor sie endgiiltig nach Hause ent-
lassen werden.

Die Tagesklinik ist fiinf Tage die Woche gedffnet:

Montag bis Donnerstag 8.00—-16.30 Uhr
Freitag 8.00—15.00 Uhr.

Die Telefonnummer ist: 0731 —-500 57271

Was Sie in die Tagesklinik mitbringen sollten:

e die Medikamentenliste, die ihnen bei ihrem ersten Besuch ausgehandigt wird

e pro Quartal einen Uberweisungsschein vom Kinderarzt (Kassenpatienten)

e die Versicherungskarte ihres Kindes

® bei geplanten mehrstiindigen Aufenthalten (Infusionen, Konsile...) bitte fiir
kleine Kinder Milch-/Gldaschennahrung, da kein Vorrat in der Tagesklinik vor-
handen

Was findet in der Tagesklinik statt?
Bei einem Besuch in der Tagesklinik erfolgt eine korperliche Untersuchung und,
wenn notwendig, eine Blutentnahme.

Je nach Blutergebnissen kann es sein, dass bei einem der ndchsten Termine (oder
auch noch am selben Tag) nach Absprache mit ihnen eine der folgenden Proze-
duren notwendig sein kdnnen:

e |Immunglobulingaben

e Blut-/Thrombozytentransfusion

e venose Fliissigkeits-/Elektrolytzufuhr

Zur weiteren Nachsorge gehdren noch andere Prozeduren, die liber die Tageskli-

nik organisiert bzw. ausgefiihrt werden:

e Entfernung des Hickman-Katheters (in Sedierung)

e Knochenmark-/Lumbalpunktionen (je nach Erkrankung)

e Konsiliarische Untersuchungen (Ultraschall, radiologische Untersuchungen,
Herzecho, Pulmonologie...)

15



WICHTIG!!!

Sollte Ihnen vor dem Termin in der Tagesklinik ein ungewdohnlicher Ausschlag an
Ilhrem Kind auffallen, bitte melden Sie sich telefonisch und berichten Sie dem Arzt
davon!

Es kann sein, dass Sie sich in einem anderen Raum vorstellen missen, da eventu-
ell fuir die anderen Patienten in der Tagesklinik eine Ansteckungsgefahr besteht.

Sollte zwischen den Terminenin der Tagesklinik ein neues Problem auftreten, rufen
Sie bitte einfach an, Sie werden dann natiirlich einen fritheren Termin bekommen;
auRerhalb der Offnungszeiten der Tagesklinik kdnnen Sie sich selbstverstéindlich
jederzeit (auch nachts!) auf Station K7 melden (Tel.: 0731 - 500 57280).

Telefonzeiten

Wir bitten Sie darum, nur in dringenden Féllen vormittags in der Tagesklinik an-
zurufen. Fiir Terminabsprachen und/oder Laborbefunde bitte erst zwischen 15.00
und 16.30 Uhr anrufen, um den Ambulanzbetrieb nicht zu unterbrechen.

Sollten Laborwerte nicht in Ordnung sein, werden Sie von uns kontaktiert!

16
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Der Hickman-Katheter

Der Hickman-Katheter wird nach Entlassung von Station VIl noch einige Wochen
bis Monate (je nach Alter und Zustand des Kindes) verweilen. Bei kleinen Kindern
ist das eine grofe Erleichterung fiir die Blutentnahme und somit auch gut fiir das
Wohlbefinden Ihres Kindes.

Jedoch gilt weiterhin: der Hickman-Katheter ist auch eine groe Infektionsquelle,
er muss deshalb fachgerecht versorgt werden:

e beide Schenkel des Katheters miissen einmal in der Woche gespiilt und neu
geblockt werden (von einem Arzt oder einer Schwester)

e die Eintrittstelle des Katheters muss 1 —2 Mal pro Woche gesdubert und frisch
verbunden werden (in der Tagesklinik)

e beim baden sollte darauf geachtet werden, dass der Katheter und der Verband
trocken bleiben

e sollte der Verband sich aus irgendwelchen Griinden l6sen, oder beim baden
doch nass werden, muss er baldméglichst gewechselt werden (entweder zu-
hause oder in der Tagesklinik); Sie sollten deshalb immer Pflaster zum Wech-
seln zuhause haben.

Bei folgenden Auffilligkeiten sollten Sie dem Arzt Bescheid geben:

e Rotung um die Eintrittstelle des Katheters

e Schmerzen an der Eintrittstelle des Katheters oder sogar weitldufiger
¢ |okale Schwellung

e Schiittelfrost und Fieber tiber 38° C!!

e die Muffe ist am Eintritt zu sehen oder kommt sogar nach aufien

e der Katheter rutscht nach aufRen

e Blutungen an der Eintrittstelle

17
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Darauf miissen Sie nach der Entlassung achten!

1. Infektionszeichen

Es kann bis zu einem Jahr dauern, bis das Immunsystem vollstandig regeneriert
ist. Somit haben Patienten nach einer Stammzelltransplantation in dieser Zeit
noch ein erhohtes Risiko, Infektionen zu bekommen.

Kontaktieren Sie sofort die Tagesklinik oder Station K7 , wenn ein oder mehrere
folgender Anzeichen auftreten:

-3 Schittelfrost und Fieber iber 38° C

- andauernder Husten mit oder ohne Auswurf

-3 Atembeschwerden

- Probleme beim Wasserlassen (haufig, Brennen, Schmerzen)
- weifBe Beldge auf Zunge, Lippen oder Wangentaschen

-3 Erbrechen und Durchfille

-3 unklare Schmerzen jeglicher Art

-3 Probleme beim Schlucken

-3 unklarer Ausschlag, bzw. Verdanderungen der Haut

- |nfektionszeichen um den Kathetereintritt

2. Blutungszeichen
Einige Zeit nach der Stammzelltransplantation konnen die Thrombozyten noch er-
niedrigt sein. Dadurch besteht in einzelnen Fallen ein erhdhtes Blutungsrisiko.

Rufen Sie bitte sofort in der Tagesklinik oder auf Station K7 an, wenn eines der
folgenden Anzeichen auftritt:

- Nasenbluten, das sich nicht stoppen ldsst

-3 starkes Zahnfleischbluten wahrend dem Essen oder beim Zdahneputzen mit
einer sehr weichen Zahnbiirste

- frisches Blut im Stuhlgang oder im Urin

- Teerstiihle (schwarzer Stuhlgang: Anzeichen fiir ,,altes“ Blut)

-3 verstdrkte Neigung zu blauen Flecken am ganzen Korper

-3 unklare Kopfschmerzen

- auffdllige Schléfrigkeit/Abwesenheit

-3 kleine Wunden, die trotz Kompression nicht aufhoren zu bluten

- Petechien (kleine rote Punkte/Einblutungen)

18



Erndhrung

In den meisten Fallen nach Entlassung gibt es bei den Kindern/Jugendlichen eine
gewisse Essproblematik; dies liegt zum grofien Teil daran, dass durch die Chemo-
therapie und die anderen Medikamente das Geschmacks- und Sattigungsgefiihl
ein wenig durcheinander gebracht wird.

Wichtig ist natiirlich, dass Ihr Kind geniligend Kalorien erhalt. Andererseits darf die
»Thematik Essen nicht so sehr im Vordergrund stehen, dass es zu Spannungen
und (vermeidbarem) Stress fiihrt und so zu einer zusatzlichen Belastung wird.
Oftmals kann diese Phase durch eine voriibergehende Erndhrung {iber eine Ma-
gensonde iiberbriickt werden, unserer Erfahrung nach gewohnen sich die Kinder
sehrrasch an eine Sonde.

Oberste Richtlinie ist, dass die Kinder im Prinzip alles essen kénnen, worauf sie
Lust haben, und man ihnen auch alles anbieten kann und sollte.

Vom hygienischen Standpunkt ist natiirlich darauf zu achten, keine méglicherwei-
se verdorbenen Speisen zu geben, d.h. alles sollte so frisch wie moglich sein, Obst
und Gemiise sollte gut gewaschen oder geschilt sein, die Speisen sollten nicht
bei Raumtemperatur langere Zeit (Stunden) lagern, keine rohen Eier und kein ro-
hes Fleisch.

Natdrlich sollten sich die Kinder nicht mit SiiSigkeiten vollstopfen und den Appetit
verderben, aber oft genug muss man froh sein, wenn ein Kind {iberhaupt eini-
germafien essen kann, also sollte es soviel Freude wie moglich am Essen haben
kdnnen.

Sind Sie sich bei bestimmten Nahrungsmitteln nicht sicher, fragen Sie einfach nach!

Pflanzen, Haustiere

e Zimmerpflanzen (,,Topfblumen*) miissen nicht aus der Wohnung verbannt wer-
den; jedoch sollten diese nicht im Schlafzimmer der Kinder untergebracht sein

e Auch Haustiere diirfen weiter in der Familie bleiben; es sollte aber darauf
geachtet werden, dass die Kinder nach direktem Kontakt griindlich die Hande
waschen

e in landlichen Gegenden sollte enger Kontakt zu Nutzvieh, sowie der Umgang
mit Stroh und Heu (gilt auch fiir Kafigtiere) gemieden werden

19



Ausschldge und ansteckende Krankheiten

Medikamente, Transfusionen oder manche Viruserkrankungen kénnen zu einem
Ausschlag fiihren, schon ein paar kleine Blaschen konnen Gefahr ankiindigen.
Beobachten Sie einen Ausschlag oder Blaschen bei lhrem Kind, nehmen Sie bitte
sofort Kontakt mit einem unserer Arzte auf! Da der Ausschlag ansteckend sein
kdnnte, sollten Sie vermeiden, dass lhr Kind mit anderen Kindern in der Klinik Kon-
takt hat.

Besonders gefdhrdet ist ihr Kind durch eine Erkrankung an Windpocken, Giirtel-
rose oder Masern. Deshalb sollten Sie nach einem Kontakt Ihres Kindes mit einer
solchen Erkrankung unbedingt anrufen.

Beachten Sie dabei bitte, dass Windpocken und Masern schon 3 Tage lang anste-
ckend sind, bevor man den Ausschlag bei der Kontaktperson sieht (Windpocken
und Girtelrose werden durch das gleiche Virus hervorgerufen).

Bis maximal 72 Stunden nach dem Kontakt mit der Krankheit kann durch eine Infu-
sion von Antikdrpern die Erkrankung verhindert oder eingeddmmt werden!

Man spricht von einer sog. passiven Immunisierung; dabei werden lhrem Kind
spezielle, gegen das Masern- oder Windpockenvirus gerichtete Abwehrstoffe
(Antikorper) verabreicht. Auch wenn lhr Kind vor der Stammzelltransplantation
Impfungen erhalten hat (z.B. gegen Masern) — diese sind nach KMT vermutlich
nicht mehr wirksam!

Auch der Schutz anderer abwehrgeschwachter Patienten ist wichtig, deswegen gilt:

e hat |hr Kind Kontakt zu ansteckenden Krankheiten gehabt oder ist selber er-
krankt, darf es nicht mit den anderen Patienten in der Kinderklinik und der Ta-
gesklinik zusammenkommen

e rufen Sie vorher in der Tagesklinik an

e wenn Sie da sind, lassen Sie lhr Kind im Auto warten und sagen Sie in der Ta-
gesklinik Bescheid, ein Arzt wird lhr Kind drauf3en anschauen

Impfungen

Da sich bei lhrem Kind nach der Stammzelltransplantation ein neues Immunsys-
tem im Korper entwickelt, sind samtliche Impfungen, die ihr Kind bis zu diesem
Zeitpunkt erhalten hat, nicht mehr wirksam, es ist auf dem Stand eines Neuge-
borenen. lhr Kind wird nach Riicksprache mit den Arzten wieder komplett durch-
geimpft, friihestens 6 Monate nach Transplantation.
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Schule und Kindergarten

Schule

Ist Ihr Kind schon im schulpflichtigen Alter, hatten Sie wahrscheinlich auf Station
K7 schon Kontakt mit einem unserer Kliniklehrer.

Auch in der ambulanten Betreuung in der Tagesklinik erhalt lhr Kind weiter Un-
terricht. Sie kénnen die Termine mit den Lehrern und der Tagesklinik abstimmen,
damit lhr Kind so wenig Schulausfall wie moglich hat.

Kehren Sie wieder nach Hause zuriick, darf Ihr Kind im Normalfall fiir eine gewisse
Zeit (hangt vom Zustand lhres Kindes ab) die Regelschule noch nicht besuchen.
Doch auch in dieser Zeit muss |hr Kind nicht auf Schulbildung verzichten, unsere
Klinikschule hilft Thnen selbstverstandlich, den notwendigen Hausunterricht zu
organisieren. lhr schulischer Ansprechpartner ist Rektor Herr Nitsche mit seinem
Lehrerteam, das sich aus allen Schularten zusammensetzt.

Erreichbar ist die Klinikschule unter der Telefonnummer 0731-500 69304.

Kindergarten

Bis das Immunsystem |hres Kindes wieder gut funktioniert, ist ein Kindergarten-
besuch nicht empfohlen. Halten Sie immer wieder Riicksprache mit den Arzten in
der Tagesklinik, ab wann Ihr Kind den Kindergarten wieder besuchen darf.

Infektionsschutz und Personenkontakt

In der ersten Zeit nach der Stammzelltransplantation hat lhr Kind ein fehlendes
oder zumindest eingeschrankt arbeitendes Immunsystem.

Die Bildung von Abwehrstoffen im Blut, die Imnmunglobuline, und andere Abwehr-
funktionen sind noch gestort. Die Immunglobuline kann man dem Korper {iber die
Vene zufiihren, das kennen Sie wahrscheinlich schon von der Station VII. Der Spie-
gel der Immunglobuline wird regelmafiig im Blut gemessen und bei abfallenden
Werten bekommt lhr Kind eine Infusion (ca. alle 4 Wochen).

Aus jedem harmlosen Infekt kann in dieser Zeit rasch eine lebensbedrohliche Er-
krankung werden. Deshalb sollten Sie die Ansteckungsgefahr Ihres Kindes so ge-
ring wie moglich halten:

e meiden Sie grofe Menschenansammlungen (grof’e Supermarkte, FuRganger-
zone, 6ffentliche Transporte wie Bus/Zug...)

e normalerweise sollte sich ihr Kind nur im Kreis der engeren Familie aufhalten;
wenn Besuch kommt, vergewissern sie sich, dass alle gesund sind; so wird das
Risiko, sich anzustecken, begrenzt
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e die Geschwister konnen jedoch weiterhin den Kindergarten oder die Schule
besuchen (Vorsicht: wenn Geschwisterkinder Kontakt zu ansteckenden Krank-
heiten haben, auf jeden Fall Riicksprache mit einem der Arzte halten)

e |eiden Sie oder die Geschwister an einer Erkédltung oder Brechdurchfall, so ist
es besonders wichtig, auf hygienische Mafinahmen zu achten (Hindewaschen
nach der Toilette) und engen Kérperkontakt zu vermeiden

e bei Erkdltungen und Lippenherpes empfiehlt es sich, einen Mundschutz zu tra-
gen bzw. engen Kérperkontakt zu vermeiden

Trotz all dieser Vorsichtsmafinahmen sollen Sie aber lhr Kind nicht komplett von
der Auflenwelt ,,abschotten®. Von Spaziergdangen an der frischen Luft, Fahrradfah-
ren oder dhnlichem sollte lhr krankes Kind nicht ausgeschlossen werden.

Auch ist ein — wenn auch eingeschrankter — Kontakt zu anderen Kindern in dieser
Phase fiir die weitere Erholung Ihres Kindes sehr wichtig. Deshalb sollten Freunde
Ihrer Kinder, wenn sie gesund sind, auch zu Besuch kommen.

Fragen Sie immer wieder bei den Kontrollbesuchen in der Tagesklinik nach, ob sich
die Hygienevorschriften nicht lockern, oder sogar auflosen lassen.

Medikamente

Ihr Kind wird fiir einige Wochen oder Monate nach der Stammzelltransplantation
noch verschiedene Medikamente einnehmen miissen.

Diese sind oft von Patient zu Patient verschieden und sehr vielseitig (je nach
Grunderkrankung oder Verlauf auf der KMT-Station).

Deswegen gehen wir hier nur auf die wichtigsten Medikamente ein:
Cotrim/Kepinol
Hauptsdchlich zur Vorbeugung gegen einen Erreger (Pneumocystis carinii), der

eine schwere Lungenentziindung verursachen kann

Ampho Moronal/Candio Hermal/Pimafucin
Zur Vorbeugung oder Behandlung von Pilzinfektionen im Schleimhautbereich

Zovirax/Aciclovir
Zur Vorbeugung oder Behandlung von Herpes-Infektionen (Giirtelrose, Windpocken)
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Oayano®

CSA (Sandimmun optoral)

Zur Vorbeugung und Behandlung einer GvHD (Graft-versus-Host-disease); die Ta-
gesdosis wird im Normalfall auf zwei Einzelgaben verteilt, zwischen den zwei Ga-
ben sollten daher ca. 12 Stunden liegen.

Am besten sollte CSA mit Orangen- oder Apfelsaft (nicht mit Grapefruitsaft) ein-
genommen werden. Zusatzlich gilt, dass viel Fliissigkeitszufuhr wichtig ist, da es
durch CSA zu Nierenschadigungen kommen kann (die Nierenwerte werden jedoch
regelmaBig durch Blutkontrollen bestimmt). Es kann eine verstarkte Korperbe-
haarung auftreten.

An dem Tag, an welchem Sie einen Termin in der Tagesklinik haben, soll Ihr Kind
das CSA morgens bitte nicht einnehmen, sondern erst nach der Blutentnahme
(der Medikamentenspiegel wird bestimmt); Sie werden einen frithen Termin (ca.
9.00 Uhr) bekommen.

Die Medikamente sollten zu festen Zeiten eingenommen, Abstande zu vorherge-
henden Gaben sollten eingehalten werden.

Die verldssliche Einnahme der Medikamente ist natiirlich wichtig! Treten Probleme
bei der Einnahme der Medikamente auf (Erbrechen, Verweigerung der Einnahme,
Durchfille), sollten Sie das natiirlich unbedingt den Arzten mitteilen.

Wir hoffen, Sie haben mit dieser Broschiire ausreichende Informationen tiber den
Ablauf der Stammzelltransplantation und die im Anschluss folgende Nachsorge
bekommen. Es werden jedoch sicherlich von Zeit zu Zeit noch weitere Fragen auf-
kommen — mit diesen diirfen Sie sich gerne an die Arzte und Schwestern der Sta-
tion und Tagesklinik wenden.
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Telefonnummern
Tagesklinik 0731—500 57271
Station K7 0731—-500 57306
Station K6 0731—500 57224
KMT-Koordination 0731—-500 57289

0173 — 3492518 (Handy)
Klinikschule 0731—500 69304

Sozialdienst (Fr. Neubronner) 0731-500 69063
Psychologischer Dienst 0731-500

Evangelisches Klinikpfarramt (Fr. Englert) 0731—500 69274 [ - 69275
0163 — 6289029 (Handy)

Katholische Klinikseelsorge (Fr. Rau) 0731— 500 69285 / - 69286
0163 — 6289163 (Handy)

Forderkreis f. tumor- und leukdamiekranke Kinder Ulm e.V.:

Leiterin Maria-Hermann-Haus (Fr. Ungar)  0731-15995 o (8.00 Uhr—13.00 Uhr)
Leiterin Hartmut-Blauw-Haus (Fr. Bliimke) 0731-96609 o (8.00 Uhr—13.00 Uhr)
Geschwisterbetreuung 0731—96609 26 (8.15 Uhr —17.00 Uhr)
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