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Was passier t vor, wahrend und nach einer Stammzell- oder
Knochenmar ktransplantation?
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Dieser Ratgeber wurde in Zusammenarbeit mit hdmatologischen Fachérzten und Pflegekréften in
England sowie jungen Patienten mit Aplastischer Anamie und deren Familien fiir den Aplastic
Anaemia Trust erstellt. Wir danken den kleinen und grofRen englischen Patienten und den
Facharzten sowie dem AAT sehr herzlich fiir die Nutzungsgenehmigung der Texte. Wir danken
den deutschen Fachéarzten und Kindern und Jugendlichen sowie Angehdrigen, die mit uns an der
deutschen Fassung gearbeitet haben.

Vielen Dank an alle, die uns ihre Zeit fiir die Erstellung dieses Ratgebers geschenkt haben.

the
A aplastic
anaemia

trust

Wirbemihen uns generell um eine gendergerechte Schreibweise, verzichten allerdings auf Gender-
zeichen wie ,,Patient:innen®, ,Patient*innen® etc. Stattdessen verwenden wir Doppelnennungen
oder neutrale Bezeichnungen. Immer dann, wenn der Lesefluss zu sehr gestort wiirde, setzen
wir nach wie vor das ,generische Maskulinum®. Wir mochten betonen, dass wir diese verkiirzte
Sprachform geschlechtsneutral und aus rein redaktionellen Griinden nutzen. Sie beinhaltet keine
Wertung.

© 2024 Aplastic Anaemia Trust / Stiftung Lichterzellen

Rote Blutkorperchen

Was ist eine Stammzelltransplantation?

Aplastische Anamie ist eine Erkrankung, bei der das Knochenmark nicht

geniigend Blutzellen produziert.

Dein Korper bendtigt rote Blutkorperchen,
weile Blutkorperchen und Blutplattchen,
um richtig zu funktionieren. Bei einigen
Menschen mit Aplastischer Anamie ist
eine Stammzelltransplantation erforder-
lich, um die Erkrankung zu heilen.

Eine Stammzelltransplantation bedeutet,
dass gesunde Stamm- oder Knochen-
markzellen von einem Spender in deinen
Blutkreislauf eingefiihrt werden. Diese
gesunden Stamm- oder Knochenmark-
zellen wandern in dein Knochenmark

und beginnen dort, neue Stammzellen zu
produzieren. Aus diesen Stammzellen ent-
wickeln sich rote und weiRRe Blutkérper-
chen und Blutplattchen.

@ Knochenmark

Stammzellen

Oy

WeiRe Blutkorperchen %

Ob eine Stammzelltransplantation die
richtige Option fiir dich ist, hangt von
einigen Faktoren ab. Dazu gehdren zum
Beispiel dein Ansprechen auf die bisheri-
ge Behandlung, andere zugrundeliegende
Gesundheitsfaktoren, ob ein geeigneter
Spender zur Verfligung steht, und, beson-
ders wichtig, ob du und deine Eltern oder
Erziehungsberechtigten eure Einwilligung
dazu gegeben habt.

Sobald du und deine Arzte entschieden
haben, dass dies die richtige Option flir
dich ist, kann deine Stammzelltransplan-
tation in die Wege geleitet werden. Die
Einleitung deiner Transplantation hangt
davon ab, wann dein Spender zur Ver-
fligung steht, denn er oder sie muss auch
ein paar Dinge dafiir regeln. Deine Arzte
werden den Zeitplan mit dir besprechen.

—

Blutplattchen



Wer wird mein Stammzellspender?

Damit eine Transplantation stattfinden kann, wird ein Spen-
der bendtigt, dessen Gewebetyp (das Material, aus dem deine
Zellen bestehen) gut mit deinem eigenen iibereinstimmt und
der griindlich untersucht und getestet wurde.

Falls du Geschwister hast, werden diese
getestet werden, da eine gute Chance von
1:4 besteht, dass sie einen lbereinstim-
menden Gewebetyp haben. Falls nicht,
kommen auch deine Eltern eventuell in
Frage oder dein Spender wird eine Person
sein, die du nicht kennst.

Vor deiner Stammzelltransplantation

Du triffst dich mit deinem Transplantationsteam, das das Verfahren mit
dir im Einzelnen durchgeht, und deine Eltern oder Erziehungsberechtigten
unterschreiben eine Einwilligungserklarung.

Es ist eine gute Idee, dich auf die Trans- Die Transplantation kann Nebenwirkun-
plantation und die langerfristigen Auswir-  gen verursachen. Daher ist es wichtig,
kungen davon auf dein Leben vorzuberei-  dass es deinem Korper gut genug geht,
ten und dich damit auseinanderzusetzen.  um damit umzugehen. Dein behandeln-

Die meisten Menschen brauchen einige des Team wird eine Reihe von Unter-
Monate nach der Transplantation, bevor suchungen an Herz, Lunge, Leber und

sie wieder zur Schule und in den Alltag Nieren durchfiihren, um deine Gesundheit
zuriickkehren konnen. Du und deine El- zu Uberprifen.

tern oder Erziehungsberechtigten sollten
mit der Schule besprechen, wie sich dies
auf deine schulische Laufbahn auswirken
kann. Oberste Prioritat ist deine Gene-
sung, aber der Zeitpunkt wird kommen,
an dem du dich bereit fiihlst, wieder zu
lernen. Daher ist es sinnvoll, die Schule
Uber die aktuelle Situation auf dem Lau-
fen zu halten.

Es ist wichtig, dass du dich gesund und
nahrhaft ernahrst und dich bewegst, wah-
rend du dich auf deine Transplantation
vorbereitest. Auch ein taglicher kleiner
Spaziergang kann dazu beitragen, dass du
gestarkter in die Transplantation gehst.




Konditionierung

Um deinen Korper auf die neuen Stammzellen vorzubereiten, musst du
eine Behandlung durchlaufen, die man Konditionierung nennt und die
etwa eine Woche dauert.

Dies umfasst eine Kombination aus
verschiedenen Chemotherapeutika, die
Platz fiir die neuen Stammzellen schaffen
und dafiir sorgen, dass sie ordentlich
anwachsen konnen. Diese Medikamente
unterdriicken zudem dein Immunsystem,
um deinen Korper davon abzuhalten, die
neuen Stammzellen abzustoRen.

Kurz vor der Konditionierung wird dir ein
Zentralvenenkatheter angelegt. Hier wird
ein dlinner Kunststoffschlauch in eine
grofRe Vene in deinem Hals oder oberen
Brustbereich (ein so genannter Hickman-
Katheter) oder in deinem Ellenbogen (ein
so genannter PICC-Katheter) eingefiihrt.
Durch den Katheter kdnnen die Arzte dir
Medikamente verabreichen, Blut abneh-
men und die Stammzellen ubertragen. In
der Regel ist dies eine kleine Operation,
die in Narkose durchgefiihrt wird. Du wirst
also nichts davon sptren.

Am Tag deiner Transplantation

Die Stammzelltransplantation findet normalerweise an dem Tag nach Ab-

schluss der Konditionierung statt.

Zunachst werden dein Puls, Blutdruck
und deine Temperatur tiberpriift. Dann
werden die Zellen als Transfusion tiber
deinen Zentralvenenkatheter libertragen,
genau wie bei einer Bluttransfusion. Das
kann einige Stunden dauern, ist aber hau-
fig in weniger als einer Stunde vorbei.
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Die Transplantation ist nicht schmerzhaft,
und du kannst die ganze Zeit wach sein,
falls du dabei nicht schlafen méchtest. Es
fuhlt sich ahnlich wie bei einer Bluttrans-
fusion an. Wenn die Infusion beendet ist,
wird dein Zentralvenenkatheter mit einer
Kochsalzlosung durchgespiilt, um ihn rein
zu halten und auch um die Zellen, die sich
noch im Schlauch befinden, in deine Blut-
bahn zu spiilen. Dein Puls, Blutdruck und
deine Temperatur werden die ganze Zeit
Uberwacht. Die Stammzellinfusion ist nun
abgeschlossen.




Nach der Transplantation

Nach der Transplantation wirst du einige Zeit im Krankenhaus bleiben, um
dich zu erholen. Das dauert fiir gewohnlich sechs bis acht Wochen, kann

aber auch abweichen.

Was passiert nach der Trans-
plantation mit meinem Blut?

Nach der Transplantation wandern

deine neuen Stammzellen durch deinen
Blutkreislauf in dein Knochenmark. Sie
wachsen an deinem Knochenmark an
und beginnen damit, neue Blutzellen zu
bilden. Das nennt sich ,Engraftment”
und passiert meist nach rund zwei bis
vier Wochen. Dein Blut wird regelmalig
untersucht, und ein erstes Anzeichen des
Engraftments ist hdufig ein Anstieg der
Anzahl der weiflten Blutkorperchen oder
der neutrophilen Granulozyten. In dieser
Zeit wirst du genau beobachtet, damit
deine Arzte sofort reagieren kdnnen, falls
Nebenwirkungen auftreten.

Nach deiner Konditionierung und vor dem
Engraftment benétigst du moglicherweise
noch einige Male Blut- und Blutplatt-
chentransfusionen, um die Anzahl deiner
roten Blutkorperchen bzw. Blutplattchen
zu steigern. Das ist normal und bedeutet
nicht, dass die Transplantation nicht
funktioniert hat, da es eine Weile dauert,
bis neue Zellen gebildet werden. Sobald
die Anzahl der neutrophilen Granulozyten
im Blutbild ansteigt, schickt der behan-
delnde Arzt einen sogenannten Chimaris-
mustest ins Labor. Dieser Test zeigt, ob die
Blutzellen vom Spender stammen. Wenn
diese Zellen hauptsachlich vom Spender
stammen, bedeutet dies, dass die Trans-
plantation erfolgreich war. Wenn es so-
weit ist, wird dir sofort jemand Bescheid
sagen, denn das ist ein Grund zum Freuen.

]




Dein Krankenhausaufenthalt

Du wirst einige Medikamente einnehmen miissen, und zwar aus folgenden

Griinden:

« um dein neues Immunsystem unter
Kontrolle zu halten

o umdich vor bakteriellen, viralen und
Pilzinfektionen zu schiitzen

« um Symptome und Nebenwirkungen
zu lindern

Am Tag deiner Stammzelltransplantation
(moglicherweise bereits davor) kommst
du als SchutzmaRnahme vor anstecken-
den Krankheiten in ein spezielles, keim-
freies Zimmer, in dem die Luft gefiltert
wird. Hier haltst du dich fern von anderen
Patienten auf, um dich vor Infektionen zu
schiitzen, wahrend die Anzahl deiner Blut-
zellen niedrig ist.
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Einige wenige Menschen dirfen dein
Krankenzimmer (manchmal auch Iso-
lationszimmer genannt) betreten. Das
konnen z. B. deine Eltern und andere

dir nahestehende Erwachsene sein. Mit
anderen Familienmitgliedern und deinen
Freunden kannst du liber soziale Medien
und Telefonanrufe in Kontakt bleiben.

q

Diese Zeit kann sich seltsam anfiihlen.
Hier hilft, soweit moglich, eine Routine.
Das kann etwas Einfaches sein wie taglich
duschen oder das Bett fiir Mahlzeiten
verlassen. Unterhaltungsmedien (Blicher,
Musik, Podcasts, Filme, Gaming usw.)
helfen dir, die Zeit zu vertreiben.

Selbst ein bisschen Bewegung kann die
Fatigue (Ermiidung), die oft mit einer
Transplantation einhergeht, reduzieren
und dich korperlich starken. Ein Physio-
therapeut sollte dich zu Ubungen beraten
konnen. Falls nicht automatisch jemand
zu dir kommt, kannst du den Arzt nach
Physiotherapie fragen.
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Nebenwirkungen

In der ersten Woche deiner Genesung spiirst du wahrscheinlich einige
Nebenwirkungen, von denen manche langer anhalten kdnnen.

Die meisten der anfanglichen Nebenwir-
kungen stammen von der Chemotherapie,
die du bekommen hast. Dazu konnen
Erbrechen oder Ubelkeit, Durchfall, eine
Infektion der Mundschleimhaut, Appetit-
losigkeit, Gewichtsverlust, Haarausfall,
Fatigue und ein erhéhtes Infektionsrisiko
gehoren. Das ist alles nicht sehr schon,
sind aber normale Nebenwirkungen, die
fiir gewohnlich behandelt werden kon-
nen, um ihre Auswirkungen zu verringern.
Falls Deine Haare ausfallen, werden Sie
nach zwei Monaten wieder anfangen
nachzuwachsen.

Fatigue

Fatigue bzw. starke Ermidung ist eine
haufige Nebenwirkung. Es mag seltsam
klingen, aber dagegen helfen leichte kor-
perliche Ubungen.

Mit der Fatigue kannst du umgehen durch:

+ Haushalten mit deiner Energie und
Vorausplanung (regelmaRige Pausen)

+ leichte korperliche Bewegung und
Training

« guten und regelmaRigen Schlaf (auch
Mittagsschlaf)
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Immunsuppressiva

Damit das Ergebnis deiner Transplantation so nebenwirkungsarm und
damit so erfolgreich wie moglich ist, musst du wahrscheinlich fiir etwa ein
halbes bis ein Jahr nach deiner Transplantation weiter Inmunsuppressiva
einnehmen.

Diese halten dein Immunsystem davon
ab, deine neuen Stammzellen anzu-
greifen. Nach dieser Zeit werden diese
Medikamente schrittweise reduziert und
irgendwann darfst du sie ganz weglassen.




Positive Einstellung

Eine Transplantation ist eine langwierige Behandlung und du darfst auch
erschopft, traurig oder manchmal auch frustriert sein. Aber es ist hilfreich,
dass du grundsitzlich eine positive Einstellung bewahrst. Dazu kannst du
Einiges ausprobieren, das dir helfen konnte, zum Beispiel Atemtherapie

und Meditation.

Es gibt vielleicht Zeiten, in denen du
Unterstilitzung brauchst, um mit deiner
Situation klarzukommen. Wir empfehlen
dir, mit einem Arzt oder einem anderen
Erwachsenen zu sprechen, wenn du

«  flir mehr als zwei Wochen niederge-
schlagen bist

+  angstlicher und besorgter bist als
sonst

Riickkehr nach Hause

Wenn es an der Zeit ist, nach Hause
zurlickzukehren, spiirst du vielleicht Er-
leichterung, aber auch die Sorge, wie du
ohne die standige Unterstiitzung, die du
im Krankenhaus erhalten hast, zurecht-
kommen sollst. Du kannst dich mit dem
Gedanken beruhigen, dass deine Arzte
dir die Riickkehr nach Hause nur dann
empfehlen, wenn sie sicher sind, dass du
dazu bereit bist.

14

Die Riickkehr nach Hause ist ein groRer
Schritt im Rahmen deiner Genesung,
kann sich aber auch komisch und einsam
anfiihlen. Es kann seltsam sein zu wissen,
dass deine Freunde in der Schule sind und
du sie noch nicht treffen kannst.

Es kann helfen, den Tag zu Hause in kleine
Abschnitte aufzuteilen, damit dir nicht
langweilig wird. Du kannst zum Beispiel
einen kleinen Spaziergang unternehmen,
einen Blog schreiben oder vielleicht fallt
dir etwas ein, was du zu Hause als Auf-
gabe libernehmen mochtest.

Anhaltende Beschwerden und Nebenwirkungen

Eine Stammzelltransplantation kann sich sehr stark auf dein weiteres Le-
ben auswirken. Die Nebenwirkungen der Medikamente konnen Beschwer-
den verursachen. Es ist wichtig, dass du dich daran erinnerst, dass der
Hauptgrund fiir eine Transplantation die Verbesserung deiner Gesundheit
insgesamt ist.

Krankenhausbesuche

"
Die Genesung verlauft bei jedem Menschen anders, 1gghterzew
und einige miissen nach der Transplantation viel- —
leicht haufiger und fiir langere Zeit ins Krankenhaus

als andere, aber die Haufigkeit dieser Besuche nimmt

mit der Zeit ab und reduziert sich von wéchentlich auf

schlieRlich einmal im Jahr. Du erlebst vielleicht ein

paar Riickschldage und bekommst Infektionen, was be-

deuten kann, dass du wieder ins Krankenhaus musst.

Das ist ein natiirlicher und zu erwartender Teil deiner

Genesung.

—

Deine Familie

Eine Stammzelltransplantation kann eine stressige
Zeit fiir dich und die dir nahestehenden Menschen
bedeuten. Versuche so gut es geht, deinen Eltern oder
Erziehungsberechtigten mitzuteilen, wie es dir geht
und was dir Angst macht, und scheue dich nicht davor,
um Hilfe zu bitten. Uber die Patienten-Helpline der
Stiftung lichterzellen kannst du unter 0221 - 57 77 22
76 ebenfalls tUber alles sprechen, was dich bewegt.

b it
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Aufl()‘sung des SuchbildeS'

Eigene Notizen und Fragen

Hier kannst du die Fragen notieren, die du gerne mit Arzten oder
einem anderen Erwachsenen besprechen mochtest.
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Suchbild

Findest du die 11 Fehler, die in diesem Bild versteckt sind? Die

Losung gibt es auf Seite 17.
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lichterzellen

Stiftung zur Hilfe bei PNH/AA

o

Die Stiftung lichterzellen ist die einzige gemeinniitzige Stiftung in Deutschland,
die sich ausschlieBlich der Erforschung der Aplastischen Andamie und PNH und der
Unterstiitzung von kleinen und groRBen Patienten sowie ihren Familien widmet.

Wir wissen, dass das Leben mit einer Aplastischen Anamie sehr schwierig sein kann.
Wir bieten sowohl psychosoziale Unterstlitzung als auch fachkundige, aktuelle
Informationen Uiber die Aplastische Anamie/PNH und die verfiigbaren Behandlungen.
Unsere Projekte finden Sie auf unserer Internetseite. Wenn Sie Austausch zu anderen
Betroffenen suchen, kontaktieren Sie uns bitte. Wir sind ftir Sie da!

Fiir weitere Informationen wenden Sie sich bitte an:

Stiftung lichterzellen
Oppenheimstralte 10
50668 Koln ]
022157772276 o

info@lichterzellen.de www.lichterzellen.de D[54




