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01 INLEIDING

Op dit moment herstelt je kind van een stamceltransplantatie. Je kreeg onlangs van de arts te horen dat je kind
waarschijnlijk binnenkort naar huis mag. Dat kan gemengde gevoelens oproepen. Je wil graag naar huis, maar je
voelt je onzeker omdat je het ziekenhuis achterlaat. ledereen zal een nieuw evenwicht moeten zoeken en dat kan
soms een tijdje duren. Je kind is nog niet volledig hersteld maar zal geleidelijk meer kunnen deelnemen aan het
dagelijks leven en minder gericht zijn op het ziek zijn.

In deze brochure lees je meer over het verloop na het ontslag, de richtlijnen bij contacten met familie en vrienden,
de vervolg(dag)opnames enz. De brochure is een leidraad en geeft je antwoorden op mogelijke vragen. ELk kind is
verschillend, dus ook de zorgen zijn uniek. Wellicht beantwoorden we niet al je vragen in deze brochure. Je arts
of verpleegkundige geeft je graag meer informatie. Er is achteraan ruimte om persoonlijke adviezen te noteren.

Deze brochure vervangt op geen enkele manier het persoonlijk contact. Je kan steeds een teamlid aanspreken met
vragen, problemen, bezorgdheden of wensen. Aarzel niet: er is altijd iemand aanwezig die je kan helpen.

Receptie en secretariaat verpleegafdeling Pediatrische hemato- 093323547
oncologie en stamceltransplantatie 09 332 3549

Secretariaat dagziekenhuis Pediatrische hemato-oncologie en 09 332 69 81
stamceltransplantatie

Verpleegkundig consulent stamceltransplantatie 093326465 | vpcPHO.SCT@uzgent.be

Een lijst met contactgegevens van andere teamleden vind je in de brochure ‘Het team stelt zich voor’.

Wij wensen jullie een goede thuiskomst.
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02 NAEEN LANGE OPNAME IN
BESCHERMENDE ISOLATIE

Je kind heeft als gevolg van de transplantatie een laag aantal neutrofielen. Bovendien is het immuunsysteem van
je kind nog zwak, vergelijkbaar met dat van een pasgeborene. Dat wil zeggen dat het niet veel weerstand heeft tegen
ziektekiemen zoals bacterién, virussen, schimmels, gisten enz.

In het ziekenhuis verbleef je kind in beschermende isolatie. Naast de hygiénische standaardafspraken golden
een aantal extra maatregelen om je kind nog beter te beschermen tegen micro-organismen uit de omgeving.
In de brochure ‘Beschermende isolatie’ lees je meer over neutropenie, infecties, isolatierichtlijnen enz.

In deze brochure krijg je informatie over de post-transplantperiode thuis. Je moet een evenwicht zoeken tussen
je kind beschermen tegen infecties en het normale leven weer opnemen. De richtlijnen opvolgen is noodzakelijk
om infectierisico’s te beperken, maar meer maatregelen zijn niet nodig. Zo is handen ontsmetten in het ziekenhuis
belangrijk, maar volstaat het om ze thuis te wassen.

Hoelang de richtlijnen gelden, is 0.a. afhankelijk van het herstel van het immuniteitssysteem van je kind. Sommige
richtlijnen gelden 3 tot 6 maanden na transplantatie, andere duren 1jaar of langer. De arts bespreekt dat met jou
tijdens de consultaties.

In sommige situaties, bv. infectie met Clostridium', COVID-19% enz., gelden er specifieke richtlijnen. De verpleegkundige
of arts informeert je daarover via aparte folders.

Bij het verlaten van de isolatiekamer draagt je kind een FFP2-hoodgfiltratiemasker. Zorg ervoor dat het masker goed
aansluit aan de neus en de wangen. Als dat niet lukt, draagt je kind een proceduremasker. Kleine kinderen die geen
masker kunnen dragen, vervoeren we in een kinderwagen met een gesloten regenhoes.

1 Clostridium: een bacterie die voornamelijk diarree veroorzaakt.
2 COVID-19 (coronavirus disease 2019): een besmettelijke ziekte die wordt veroorzaakt door het virus SARS-CoV-2, een van de coronavirussen.
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03 VOORBEREIDING OP HET ONTSLAG

Tijdstip van ontslag

Wanneer je kind precies naar huis kan, hangt af van een aantal voorwaarden:
4 Infecties zijn onder controle.
4 Stabiele bloedwaarden: 3 aaneensluitende dagen zonder transfusie.
4 Medicatie via de mond innemen lukt of je kan als ouder de medicatie toedienen via de maagsonde.
4 Je kind kan eten en drinken of sondevoeding verdragen, en je kan sondevoeding toedienen.

Vervoer

Volg de richtlijnen uit de brochure ‘Beschermende isolatie’.

Poetsen in huis

Het is niet nodig om je huis een speciale schoonmaakbeurt te geven. Volg de richtlijnen uit de brochure ‘Bescher-
mende isolatie’.

Let wel op de volgende zaken:
4 Verwijder luchtbevochtigers. Die zijn een voedingsbodem voor schimmels en bacterién.
4 Vermijd planten en bloemen in de kamers waar je kind slaapt. De aarde of het water kunnen sporen van
schimmels dragen. Je hoeft niet alle planten weg te halen, maar zet ze niet in de slaapkamer van je kind.
4 Vermijd aanpassingen en renovaties aan het huis net voor je kind naar huis komt. Verwittig je arts als er
vochtproblemen zijn, als je aan renovatiewerken begint of als er aan de gang zijn.
4 Bewaar het hout voor de open haard niet in de leefruimtes om schimmels te voorkomen.
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04 HERSTEL NA
STAMCELTRANSPLANTATIE

Voeding

In de brochure ‘Kiemarme voeding’ vind je informatie over gezonde, kiemarme voeding en tips bij 0.a. verminderde
eetlust of bij misselijkheid en braken. Vraag ook advies aan de diétist. Zij geeft je meer informatie.

De voedingsadviezen versoepelen met de tijd. Hou er echter rekening mee dat bepaalde delen van het immuniteits-
systeem maar langzaam herstellen en dat dit langer dan een jaar kan duren. Volg zeker de volgende voedingsadviezen:
4 Schakel pas over op gewone voeding nadat je kind stopt met immunosuppressiva®.
4 Geef je kind geen rauw vlees en geen rauwe eieren tot zeker 1jaar na de transplantatie.
4 De arts vertelt je wanneer het veilig is om te versoepelen.

Veel kinderen hebben minder eetlust na de transplantatie. Dat heeft verschillende oorzaken: een verminderde werking
van het maag-darmstelsel, smaakverandering, aantasting van de slijmvliezen in het maag-darmstelsel door mucositis,
medicatie en eventueel graft-versus-hostziekte. Toch is gezond en regelmatig eten belangrijk om:

4 een goede voedingstoestand te behouden of de voedingstoestand te verbeteren

4 nieuwe lichaamscellen te doen groeien en rijpen

4 de darmvlokken* te herstellen

Het is vaak zoeken naar een evenwicht tussen het aanmoedigen van je kind en het niet forceren om te eten. Deze tips
kunnen helpen:

4 Kiesvoor kleine en frequente eetmomenten.

4 Ga aan tafel zitten om te eten.

4 Zien eten doet eten.
Soms is sondevoeding nodig als een kind onvoldoende eet of drinkt.

De verpleegkundige leert je hoe je de sondevoeding aan- en afschakelt, hoe de voedingspomp werkt en hoe je medicatie
toedient via een maagsonde. De verpleegkundigen, liaisonverpleegkundigen van Koester of artsen helpen je met alle
bestelformulieren voor de thuisapotheek. De liaisonverpleegkundigen van Koester geven je daarna alle materiaal mee
en schakelen de hulp in van een thuisverpleegkundige als dat nodig is.

Soms krijgt je kind pas later last van verminderde eetlust, misselijkheid enz. Dat kan bijvoorbeeld door de hoeveelheid
medicatie of door GvHD® die het maagdarmstelsel beinvloedt.
Bij elke opname volgen we het gewicht van je kind op en vragen we hoe het gaat met eten, drinken en de stoelgang.

3 Immunosuppressiva: geneesmiddelen die het immuunsysteem onderdrukken.

4 Darmvlokken herstellen beter als voeding door de darmen gaat.

5 GVHD (Graft versus Host Disease): deze afstotingsziekte is een mogelijke complicatie na een allogene stamceltransplantatie.
De donorcellen zien het lichaam als vreemd, kunnen het aanvallen en schade toebrengen aan bepaalde organen.
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Vermoeidheid

Na de transplantatie kan je kind nog een langere periode snel moe zijn. Bij langdurige vermoeidheid kunnen we
bijkomende testen doen om de oorzaak op te sporen. Vermoeidheid kan ook pas jaren later optreden. Spreek erover
met je arts.

Enkele praktische tips:
4 Wissel activiteit af met rustmomenten.
4 Hou rekening met het energieniveau van je kind en forceer niets.
4 Lichte beweging zoals wandelen helpt tegen vermoeidheid, al zou je dat misschien niet verwachten.
4 Eetkleine, voedzame maaltijden verspreid over de dag.

Activiteiten en beweging

Je kind stimuleren om te bewegen is belangrijk om opnieuw spierkracht en conditie op te bouwen. Bewegen op
een gedoseerde manier helpt je kind om zich beter in zijn vel te voelen en om zijn zelfvertrouwen op te krikken.
Het is belangrijk om je kind aan te moedigen, maar wees voorzichtig:
4 Let bij lage bloedplaatjes op met fysieke activiteiten zoals fietsen, balsporten, springen op trampolines of
in springkastelen enz. Zeker bij kleine kinderen zorg je beter voor een veilige speelmat zodat ze minder
hard vallen of zich minder hard kunnen stoten.
4 Vermijd contactsporten zoals voetbal, rugby, hockey, volleybal enz.
4 laat je kind nog niet zwemmen. Vraag aan de arts vanaf wanneer dat opnieuw kan. Met een Hickman-katheter
is zwemmen sowieso uitgesloten.

Probeer inspanning te doseren: het is beter om veel te doen verspreid over een volledige dag dan te kiezen voor een
erg intensieve maar korte inspanning. Bij twijfels over de mate van belasting kan je terecht bij de kinesitherapeuten.

Vaak is verdere kinesitherapie aangewezen. We bespreken dat met het revalidatieteam en de kinesitherapeut die
je kind heeft begeleid tijdens de opname.
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05 MEDICATIE

Medicatie na de transplantatie

De verpleegkundige overloopt bij het ontslag samen met jou het medicatieschema dat voor jouw kind van toepassing is.
Je kind krijgt verschillende geneesmiddelen tegen virale en bacteriéle infecties, schimmels en gisten.

Daarnaast dienen we ook vaak geneesmiddelen toe om:
4 de weerstand te verhogen
4 het afweersysteem te remmen
4 de lever te beschermen
4 maag- en darmproblemen te behandelen:
+ misselijkheid en braken
* maagpijn of -zuur

Eventueel starten we ook extra medicatie op voor bv. bloeddruk, longen enz.

Wanneer het immuunsysteem van je kind herstelt, kan je de medicatie afbouwen (in dosis verlagen) of ermee stoppen.
Je kind moet sommige geneesmiddelen een lange tijd doornemen om infecties te vermijden.

Geneesmiddelen innemen lukt niet altijd goed. Daarom starten we ze altijd op in het ziekenhuis, voor het eerste
ontslag. De maag moet immers weer wennen aan voeding, drank en geneesmiddelen. Dat kan gepaard gaan met
misselijkheid en braken. Er bestaan een aantal hulpmiddelen om pilletjes te leren slikken. 0ok de logopedisten
kunnen helpen.

Soms helpt het om medicatie in opgeloste vorm via spuitjes toe te dienen. Volg daarbij deze adviezen:
4 De spuitjes moet je in de loop van de week 2 keer vervangen (bv. op maandag en donderdag, op dinsdag en
vrijdag,...).
4 Na elk gebruik moet je de spuitjes grondig reinigen en correct bewaren (lees meer in de fiche ‘Reinigen van een
orale spuit"). Uitzondering: voor risicohoudende geneesmiddelen moet je voor elke inname een nieuw spuitje
gebruiken (lees meer in de fiche ‘Risicohoudende geneesmiddelen en orale spuiten”).

Lukt dat niet, dan kan je de medicatie ook via de maagsonde toedienen. Dat is echter niet mogelijk voor alle genees-
middelen. We hebben brochures en infofiches met meer info. Vraag ernaar:

4 'Met een neusmaagsonde naar huis'

4 ‘Toediening van risicohoudend geneesmiddel in oplossing/ siroop via een spuit’

4 'Reinigen van spuiten voor orale toediening'.
We hebben ook medicatiefiches per medicijn. Die bevatten veel extra informatie bv. over de toediening van het
product, nuchter zijn, bewaring, ...
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Het is heel belangrijk dat je kind de medicatie volledig en goed inneemt.

4 Sommige geneesmiddelen zijn enkel te verkrijgen via het ziekenhuis. De verpleegkundige informeert je daarover.
Medicatie die te verkrijgen is in de thuisapotheek geven we niet of slechts beperkt mee.

4 Andere geneesmiddelen zijn alleen verkrijgbaar met een attest. Daarvoor zorgt de arts.

4 laat je kind goed drinken. Dat is belangrijk om de nieren goed te doen werken. Die zorgen er immers voor dat
afvalstoffen uitgescheiden worden.

4 Meng verschillende geneesmiddelen niet in één spuit maar geef ze afzonderlijk.

4 Als je kind de medicatie moeilijk verdraagt, kan je de toediening van verschillende geneesmiddelen spreiden.

4 Lees de medicatiefiches zodat je goed weet hoe de medicatie moet worden ingenomen (bv. met of zonder eten,
nuchter of niet, enz.).

Overleg steeds met de verantwoordelijke afdelingsarts als je andere geneesmiddelen wil geven, zoals medicatie tegen
allergie, homeopathische producten, vitamines enz. Doe dat nooit op eigen houtje. Een aantal medicijnen hebben nadelige
nevenwerkingen of kunnen de therapie beinvloeden. 0ok voedingsstoffen (pompelmoessap) of kruiden (Sint-Janskruid)
kunnen de werking van bepaalde geneesmiddelen versterken of verzwakken. Gebruik die producten in geen geval.

Hervaccinatie

Je kind heeft door en na de transplantatie alle verworven immuniteit verloren. Daarom wordt hij of zij opnieuw
gevaccineerd tussen de 6 maanden en 1jaar na de transplantatie en na een uitgebreide bloedcontrole. Alle vaccinaties
die je kind tijdens de eerste levensjaren kreeg, gebeuren opnieuw.

Je kind krijgt een schema bij het begin van de hervaccinatie.
We bevelen ook aan om alle gezinsleden te vaccineren tegen het griepvirus (periode oktober - december) het eerste

jaar na de transplantatie. De griepvaccinatie voor je kind gebeurt vanaf 3 maanden na de transplantatie en wordt
levenslang jaarlijks herhaald.
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06 (DAG)OPNAME EN
VERDERE OPVOLGING

Opvolging

Na het eerste ontslag komt je kind de eerste periode nog 2 tot 3 keer per week naar het ziekenhuis voor verdere
opvolging. We zorgen voor een individuele kamer zolang dit nodig is voor de gezondheid van je kind.

In de 3de, 6de, 9de en 12de maand na ontslag onderzoeken we verschillende organen om eventuele late gevolgen van
de behandeling tijdig op te sporen.

Hou er rekening mee dat je kind onverwacht opnieuw opgenomen kan worden op de verpleegafdeling, afhankelijk
van de bloedresultaten, klinische toestand enz.

Voor de dagopname

Volg deze afspraken als je naar het ziekenhuis komt:

4 Dien thuis nog geen immunosuppressiva toe. Dat gebeurt in het ziekenhuis nadat we de dalwaarde®
bepaald hebben. Het kan ook zijn dat andere medicatie wordt gespiegeld. Je arts vertelt je daar meer over.

4 Jullie worden verwacht in het dagziekenhuis Pediatrische hemato-oncologie en stamceltransplantatie,
een halfuur voor de inname van de ochtenddosis immunosuppressiva. Kijk het uur van opname goed na
op het ontslagblad.

4 Je geeft de medicatie zelf in het dagziekenhuis. Breng dus alle medicatie mee die je kind die dag moet
innemen, samen met het laatste ontslagblad en het medicatierooster.

4 Meld je aan bij de receptie van de verpleegafdeling.

4 Ga niet binnen in andere patiéntenkamers.

Tijdens de dagopname

Hou er rekening mee dat jullie enkele uren in het ziekenhuis blijven omdat er een aantal zaken op de planning staan:

4 Meestal gebeuren een bloedafname en klinisch onderzoek.

4 Soms combineren we de opname met een transfusie, IV-medicatie of onderzoeken.

4 Deverpleegkundige controleert het gewicht, de hartslag en de bloeddruk van je kind, verzorgt de katheter
en informeert naar voeding, pijn, vermoeidheid, mondproblemen enz.

4 Je kan vragen stellen aan de verpleegkundig consulent stamceltransplantatie, sociaal werkers, diétisten,
psychologen enz. Je kan daarvoor ook een afspraak maken.

4 Vraag bij aankomst de nodige medicatievoorschriften of -attesten aan de arts of verpleegkundige.

Geleidelijk aan neemt de frequentie van de opvolging af.

6 Dalwaarde: de concentratie van een geneesmiddel in het bloed net voor de volgende toediening.
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Op het einde van de dagopname

Denk aan de volgende zaken voor je naar huis gaat:

4 Controleer op het ontslagblad de datum en het uur van de volgende opname.
Overloop bij ontvangst van het ontslagblad altijd de thuismedicatiefolder samen met de verpleegkundige.
Sommige medicatie kan je niet afhalen in je thuisapotheek maar wel in de ziekenhuisapotheek.
Controleer of het duidelijk is hoeveel milliliter je moet geven bij medicatie die voorgeschreven is in milligram.
Vraag aan de liaisonverpleegkundigen Koester voldoende materiaal zoals sondevoedingsmateriaal, spuitjes enz.
Let op: bij dosisverandering kan het zijn dat jullie een ander spuitje nodig hebben.

Na de dagopname

Telefoneer tussen 17 en 18 uur naar het dagziekenhuis voor de resultaten van de bloedspiegel en schrijf de aanpassingen
voor de medicatie op het ontslagblad.
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07 CONTACTEN

Zowel in het ziekenhuis als thuis zijn de contacten met broers en zussen, (groot)ouders, familie en vrienden heel
belangrijk. Kinderen willen vertellen wat ze doen of meegemaakt hebben, ze willen horen wat er gebeurt buiten
hun eigen wereldje, in de klas, in de jeugdbeweging enz. Ze verlangen ernaar om samen te spelen.

In dit hoofdstuk hebben we het over de richtlijnen die je buiten het gezin moet volgen. Details over contact met
huisgenoten en huisdieren lees je in de brochure ‘Beschermende isolatie’.

Kinderdagverblijven en school

Is je kind niet schoolplichtig, dan raden we aan om hem of haar thuis of in een beschermde omgeving te laten tot
de hervaccinaties achter de rug zijn.

Is je kind schoolplichtig, dan kan hij of zij les volgen via thuisonderwijs of Bednet. Via Bednet volgt je kind de lessen
op school van thuis mee via een internetverbinding. De medewerkers van de ziekenhuisschool en psychologen
beantwoorden graag je vragen over thuisonderwijs.

Je arts zal je vertellen wanneer je kind terug naar school mag. Dat hangt af van de leeftijd van je kind en van de
medische toestand. Gemiddeld kan dat 6 tot 9 maanden na de stamceltransplantatie.

Als je kind naar school gaat, maak dan goede afspraken:
4 De pedagogisch medewerkers kunnen samen met je kind naar school gaan om de ziekte aan de klasgenoten
uit te leggen, waardoor ze meer begrip zullen tonen.
4 Laat je door de school verwittigen als er gevallen zijn van windpokken, mazelen, bof of andere besmettelijke
ziekten en meld dat ook op de afdeling.

Vakantie

Vakanties dichtbij zijn toegelaten. Let er wel op dat je ook daar de richtlijnen respecteert. Om infecties te voorkomen
raden we vliegvakanties of verre reizen af het eerste jaar na de transplantatie. Bespreek elke vorm van vakantie op
voorhand met de arts.

Als je op reis gaat, neem dan de volgende zaken mee, indien mogelijk in de taal van het land waar je heen reist:
4 \erzekeringsgegevens
4 Een ziekteoverzicht
4 Een medicatierooster
4 Contactgegevens van het UZ Gent en de arts
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Contact met personen met windpokken of zona

Neem altijd contact op met de afdeling wanneer je vermoedt dat je kind in aanraking kwam met iemand met
windpokken’ of zona?.

Je kind wordt beschermd tegen windpokken omdat hij of zij Zovirax® inneemt. Soms krijgen kinderen koorts of
toch windpokken. Een ziekenhuisopname kan nodig zijn als de windpokken zich sterk uitbreiden.

08 MOND-, HUID- EN KATHETERZORG

Mondzorg

Na een stamceltransplantatie is een goede mondhygiéne heel belangrijk om mondinfecties te vermijden of te beperken.
Je leest meer over de basiszorgen in de brochure ‘Mondzorg'. Die richtlijnen zijn ook voor je kind van belang.

Sommige kinderen hebben na de transplantatie last van een heel droge mond, droge lippen, dik, taai speeksel enz.
Meerdere oorzaken liggen aan de basis: de bestraling, medicatie, graft-versus-hostziekte enz. Dat alles heeft een
negatief effect op de tanden en kan sneller leiden tot cariés.

Na transplantatie kan de smaak van je kind veranderen. Als de smaak terugkomt, heeft dat tijd nodig. Uit ervaring
weten we dat de smaakpapillen worden gestimuleerd als je frequent verschillende smaken aanbiedt. Uitzonderlijk
blijft er een afkeer voor bepaalde voedingswaren. Lees ook de aanbevelingen bij droge mond en smaakveranderingen
in de brochure ‘Voeding'.

Extra tips na stamceltransplantatie:

4 Poets niet te hard.

4 Gebruik een zachte tandenborstel.

4 Poets de tanden minimaal 2 keer per dag.

4 Bij droge mond:
+ Neem kleine teugjes water.
« Vermijd drank met een hoog suikergehalte.
« Spoel regelmatig de mond met flessenwater.
+ Gebruik fris-zure producten om te kauwen: komkommer, augurk enz.
« Gebruik suikervrije kauwgom.

Let op: zuurtjes en zuigtabletten zijn vaak te pijnlijk, en kauwgom is soms moeilijk als je kind minder speeksel heeft.

7 Windpokken, waterpokken of varicella: een typische virale infectie op kinderleeftijd die gepaard gaat met huidsymptomen (blaasjes).
Het herpes zoster-virus blijft latent aanwezig in het lichaam en kan door heractivatie op latere leeftijd zona veroorzaken.

8 Zona of gordelroos: een heractivatie van het herpes zoster-virus dat windpokken doet ontstaan, meestal in de vorm van een pijnlijke
bandvormige huiduitslag.
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Ga 2 keer per jaar op controle bij je tandarts of bij de tandarts van het UZ Gent.

Neem steeds contact op met de behandelende arts in het UZ Gent bij:
4 Trekken van tanden of andere gebitsbehandelingen.
4 Problemen bij de groei en ontwikkeling van de tanden of kaak. Er zal een dossier opgemaakt worden voor
een eventuele terugbetaling.

Huidverzorging

Je zal merken dat de huid van je kind na de stamceltransplantatie nog zeker enkele maanden droog en gevoelig
kan zijn. De huid is dan extra kwetsbaar en gevoelig voor wrijving van kledij, maar ook voor de zon.

Je kind wordt het best dagelijks gewassen aan de lavabo, in bad of onder de douche. Gebruik alleen water of milde®
producten en spoel de zeepresten goed af voor je de huid deppend droogt.

Gebruik nadien een milde, niet-geparfumeerde bodylotion om de huid vochtig te houden of gebruik een product dat
je arts heeft voorgeschreven.

Extra aandacht is nodig bij:
4 Een bestraalde huid
4 De huid van gezicht, handen, armen en benen omdat die lichaamsdelen vaak aan de lucht worden blootgesteld
4 Bepaalde geneesmiddelen
4 Heel koud of heel warm weer

Laat je kind loszittende kledij dragen. Scheren of ontharen doet het beter niet tijdens de herstelperiode.
Dat kan wondjes en irritaties veroorzaken, met ontstekingen tot gevolg.

Er kunnen ook veranderingen optreden:

4 Soms merk je een pigmentatie of een huidverkleuring op. Dat is nog een nawerking van de chemo. Die verdwijnt
meestal na een tijd.

4 Neemt je kind nog immunosuppressiva, dan kan het tijdelijk meer en donkerdere haargroei hebben over het
ganse lichaam.

4 De huid kan ook nog reacties vertonen zoals roodheid en huiduitslag door vroegere koorts, overgevoeligheid
op medicatie of acute graft-versus-hostziekte.

4 0ok de nagels kunnen veranderen: ze kunnen verkleuren, broos worden of zelfs uitvallen.

Dit alles heeft tijd nodig om te herstellen. Meld elke verandering die je ziet aan de arts of verpleegkundige.

9 Neutrale zeep: een zeep die dezelfde zuurtegraad heeft als de huid. Die zuurtegraad wordt aangeduid door de letters pH gevolgd door
een getal. De huid heeft een pH-waarde van 5,5. Als je kiest voor een zeep met dezelfde pH-waarde, dan blijft het beschermende zuurlaagje
van de huid intact, bv. Eucerin® pHS douche-olie of waslotion.
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Je kind zal sneller verbranden. Bovendien kan de zon ook graft-versus-hostziekte ter hoogte van de huid veroorzaken.
Zonnebaden moet levenslang vermeden worden. Gebruik een zonnecréme met minstens beschermingsfactor 50.
In de brochure ‘Chemotherapie’ lees je meer over zonnebescherming.

Laat je kind bij voorkeur geen contactlenzen dragen, of bespreek dat vooraf met de oogarts.

Je kind kan last hebben van droge of geirriteerde ogen of minder zicht. Spreek erover met de arts. Laat je kind een
hoed of petje en zonnebril dragen om zijn of haar ogen te beschermen.

Katheterzorg

De subclaviakatheter werd verwijderd voor het ontslag. De Hickman®-katheter of de PAC' blijft nog een tijdje zitten
voor bloedafnames en om medicatie toe te dienen. Als alles goed verloopt, wordt ook deze katheter verwijderd vanaf
6 maanden na de transplantatie.

De Hickman®-katheter wordt wekelijks verzorgd op de afdeling of door de thuisverpleegkundige. Sommige kinderen
reageren allergisch op de kleefpleisters. We zoeken dan naar de beste oplossing.

Een poortkatheter wordt aangeprikt als een bloedafname nodig is. Wanneer het aantal bloedafnames afneemt, moet
de katheter om de 10 a 12 weken gespoeld worden.

In de brochures ‘Hickmankatheter' of ‘Poortkatheter’ krijg je praktische tips voor de thuiszorg.

10 PAC (port-a-cath): onderhuidse toegangspoort tot een groot bloedvat dat wordt aangeprikt.
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09 WANNEER NEEM JE CONTACT OP

MET HET ZIEKENHUIS?

Contactgegevens

We verwijzen ook naar de brochure ‘Het team stelt zich voor’ voor een overzicht van de contactgegevens.

Receptie en secretariaat verpleegafdeling Pediatrische hemato- 09 3323547
oncologie en stamceltransplantatie 09 332 3549

Secretariaat dagziekenhuis Pediatrische hemato-oncologie en 09 332 69 81

stamceltransplantatie

Verpleegkundig consulent stamceltransplantatie 09 3326465 | vpcPHO.SCT@uzgent.be

Contact opnemen bij symptomen

Neem onmiddellijk contact op met de afdeling als je kind een van de onderstaande symptomen vertoont of een
ander symptoom dat je verontrust, ook al moet je de volgende dag op controle komen. Op tijd met een behandeling
beginnen is heel belangrijk. Bel de afdeling bij elke dringende vraag of bezorgdheid.

A A A KA

A A A KA

Algemeen onwel voelen

Temperatuur hoger dan 38°C, onder de oksel gemeten
Rillingen

Warm voorhoofd en een rode blos of een wit gezicht

Petechién of kleine puntbloedingen

Zwarte of bloederige stoelgang

Bloed in het braaksel of koffiegruisbraken

Neusbloedingen die langer dan 5-10 minuten duren of opnieuw beginnen nadat je er meer dan 10 minuten
druk op hebt gegeven

Veranderingen in het bewustzijn, geirriteerd zijn, lusteloosheid

4 Aanhoudende of verergerende misselijkheid

Blijven braken: je kind houdt niets meer binnen of eet en drinkt 4 uur lang niets meer
Braken na medicatie: de arts zal beslissen of je de medicatie opnieuw moet geven, afhankelijk van de tijd
tussen de inname en het braken



A A A Kk A A A A A A A A A A A A A A Kk

A A A Kk

Diarree die erger wordt of plots optreedt
Darmkrampen

Frequente drang om naar het toilet te gaan
Pijn bij het plassen

Pijn in de mond of keel

Aften in de mond

Wit beslag op tong of wangen

Bloedend tandvlees

Minder speeksel of moeilijkheden met slikken

Pijn op de borst

Pijn of zwelling die niet overgaat
Versnelde of onregelmatige ademhaling
Kortademigheid

Aanhoudend hoesten

Plotse loopneus of niezen

Huiduitslag

Veranderingen in kleur aan de voetzolen, handpalmen, achter de oren
Aanhoudende jeuk

Droge of geirriteerde ogen

Katheterproblemen
Gewrichtspijnen
Gewichtsverlies
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Een familielid dat ziek wordt of blootgesteld is aan windpokken, mazelen, bof, COVID-19
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10 INFORMATIE OPZOEKEN

Brochures UZ Gent

In deze brochure verwijzen we vaak naar andere UZ-brochures. Die bevatten veel basisinformatie die ook voor je kind
van belang is:

Opname op de verpleegafdeling

Het team stelt zich voor

Voeding

Mondzorg

Beschermende isolatie

Eerste ontslag

Chemotherapie

De poortkatheter

De Hickman-katheter

Mijn kind gaat naar huis met een maagsonde

A A A A A A A A A K

Andere informatie

Naast de brochures kan je ook informatie vinden in boeken, tijdschriften en op websites, zowel in het Nederlands als
in het Engels.

De visie op post-transplantrichtlijnen is nog in ontwikkeling omdat er voortdurend nieuwe inzichten en behandel-
mogelijkheden zijn. Het ene transplantcentrum kan daarom andere of minder strenge leefregels voorschrijven dan
een ander, maar elk centrum baseert zich steeds op de laatste wetenschappelijke evidentie en herziet regelmatig
de richtlijnen. Lees je iets dat tegenstrijdig of onduidelijk is, bespreek dat dan met een teamlid.

- . i Transplant
App ‘Transplant Guidelines’ @ Guidelines
Maticnal Manrcw Donor Program,’

De Transplant Guidelines-app is een Engelstalige app die nuttige informatie bevat voor transplantpatiénten.
De app kan op basis van de ingegeven informatie (0.a. leeftijd, geslacht, medicatiegebruik, complicaties, behandeling)
adviezen formuleren die jou en je kind kunnen helpen na de transplantatie.
Enkele functies van de app:
4 Een overzicht van mogelijke latetermijneffecten
4 Een checklist om de symptomen van grafts-versus-hostziekte vroegtijdig op te sporen
4 De mogelijkheid om herinneringen in te stellen (afspraken, medicijnen, lichaamsbeweging enz.)
4 De mogelijkheid om gegevens uit de app door te mailen naar jezelf of een zorgverlener

De app kan een hulpmiddel zijn om bepaalde zaken bespreekbaar te maken tijdens de post-transplantconsultaties,

maar vervangt niet het persoonlijk contact met het behandelende team. Als je vragen hebt over het gebruik van
de app, kan je terecht bij de verpleegkundig consulent stamceltransplantatie.

Open de App Store (i0S) of Google Play (Android). Geef Transplant Guidelines in bij de zoekfunctie en tik op Installeren.
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Interessante websites

4

Mijn kind krijgt een allogene stamceltransplantatie. Informatie voor ouders. Prinses Maxima Centrum:
www.prinsesmaximacentrum.nl > Zoekterm ‘Stamceltransplantatie’

Stem cell transplant. A guide to donor (allogeneic) stem cell transplantation for teenagers and young adults.
Children’s cancer and leukemia group and Teenagers and young adults:

www.google.com > Zoekterm ‘CCLG stem cell transplant pdf’

Algemene informatie over stamceltransplantatie gericht aan ouders (Engelstalig):
https;/kidshealth.org > Zoekterm ‘stem cells’

Gids voor mantelzorgers voor stamceltransplantatie (Engelstalig, laatst gereviseerd in 2007):
https:/nbmtlink.org/documents/cg2.pdf

YouTube-filmpje met tips van ouders ‘If your child’s having a stem cell transplant’, niet specifiek voor
post-transplant periode, ook voor tijdens opname:

www.youtube.com > Zoekterm ‘Stem cell transplant tips from parents’

ERN Transplant Child: platform voor ouders en patiénten van getransplanteerde kinderen
https://transplantchild.eu/patients-and-families/materials-for-patients/
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11 CHECKLIJST BIJ ONTSLAG

Deze checklijst kan een handige tool zijn om de belangrijkste zaken voor jezelf snel te overlopen. Na het lezen van
deze brochure moet je onderstaande zaken begrijpen, kunnen toepassen of weten wie te contacteren. Is dat niet het
geval, dan vraag je het best bijkomende uitleg aan de behandelende arts of verpleegkundige.

Koorts bewaken

4 |k heb altijd een thermometer in huis.
4 lkweet hoe ik de temperatuur het best neem en hoe vaak.
4 |k weet wat te doen bij koorts.

Infecties voorkomen en herkennen

4 |k (her)ken de tekenen of symptomen van infecties.
4 Ik begrijp de speciale voorzorgen om infecties te voorkomen.
4 |k ken de afspraken rond bezoek, op bezoek gaan enz.

Aandacht voor de centrale katheter

4 lk weet wanneer katheterzorg nodig is.
4 |k ken de risico’s van de centrale katheter.
4 |k weet wat te doen bij complicaties.

Voeding, vocht en eten klaarmaken

Ik begrijp de principes van kiemarme voeding.

Ik begrijp de richtlijnen voor de bereiding.

Ik ken de behoefte aan vocht en voeding voor mijn kind.

Ik weet hoe ik sondevoeding moet toedienen indien van toepassing.

A A A KA

Mondzorg

4 |k ken de aandachtspunten (2 keer per jaar naar de tandarts, UZ-tandarts contacteren bij problemen enz.).
4 |k weet welke mondzorg nodig is.
4 lk weet hoe ik die het best uitvoer.
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School

4 |k ken het belang van het bijhouden van schoolwerk.

4 Ik hou contact met de school.

4 |k bekeek de mogelijkheden voor thuisonderwijs of Bednet.
4 lk weet dat mijn kind een tijdje niet naar school kan gaan.

Telefoonnummers

4 |k ken het telefoonnummer van de afdeling.
4 lk ken het e-mailadres en/of telefoonnummer van de verpleegkundig consulent stamceltransplantatie.

Medicatie

4 |k begrijp het ontslagblad, het medicatierooster met de tijdstippen en de dosissen.

4 |k kan medicatie optrekken en de juiste dosis toedienen via de mond, via MS, enz.

4 Ik kan indien nodig de dosis van de immunosuppressiva aanpassen na telefonisch contact met de arts
op de afdeling.
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12 VERKLARENDE WOORDENLIJST

Broers en zussen

Een bacterie die voornamelijk diarree veroorzaakt.

Een besmettelijke ziekte die wordt veroorzaakt door het virus SARS-CoV-2, een van de coronavirussen.
De concentratie van een geneesmiddel in het bloed net voor de volgende toediening.

Deze afstotingsziekte is een mogelijke complicatie na een allogene stamceltransplantatie. De donorcellen zien
het lichaam als vreemd, kunnen het aanvallen en schade toebrengen aan bepaalde organen.

Geneesmiddelen die het immuunsysteem onderdrukken.
Per oraal (via de mond)
Onderhuidse toegangspoort tot een groot bloedvat dat wordt aangeprikt.

Een masker dat de mond en de neus bedekt met een stuk textiel dat dienst doet als
een luchtfilter, ook wel mondkapje genoemd.

Wanneer kiemen bestand worden tegen ontsmettingsproducten. Veel kiemen sterven na gebruik van ontsmetting,
maar enkele overblijvende ‘resistente’ kiemen planten zich voort en zorgen voor de verspreiding van deze genetische
eigenschap. Na enige tijd zijn zo goed als alle kiemen bestand tegen ontsmetting.

Een typische virale infectie op kinderleeftijd die gepaard gaat met huidsymptomen: blaasjes. Het herpes zoster-virus
blijft latent aanwezig in het lichaam en kan door heractivatie op latere leeftijd zona veroorzaken.

Een heractivatie van het herpes zoster-virus die windpokken doet ontstaan, meestal in de vorm van een pijnlijke
bandvormige huiduitslag.



VRAGEN? NOTEER ZE HIER
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