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Bl VORWORT

Liebe Patientin!
Lieber Patient!

Die Lungentransplantation hat sich zu einem Routinetherapieverfahren
fur Patienten mit Lungenerkrankungen im Endstadium entwickelt. Die
Komplexitat der Lungentransplantation in der Vorbereitungsphase,
bei der Organverpflanzung und in der lebenslangen Nachbehandlung
konfrontieren betroffene Patienten und ihre Angehorigen mit einer Fulle
von Problemen und Angsten. Nur durch umfassende Information werden
Sie in der Lage sein, diese Probleme zu bewaltigen und Angste abzubauen.

Wir - die kooperierenden Teams fir Lungentransplantation am
Universitatsklinikum Essen und in der Ruhrlandklinik, dem Westdeutschen
Lungenzentrum am Universitatsklinikum Essen — mochten Sie mit den
folgenden Informationen tiber den Transplantationsablauf und das, Leben
davorunddanach“informieren. Gleichzeitig mochten wir lhnen Ratschlage
mit auf den Weg gegeben, die lhnen auch nach der Transplantation eine
weitgehend normale Lebensfiihrung ermoglichen sollen.

Diese Zusammenfassung kann und soll ein personliches Gesprach nicht
ersetzen. Fir lhre personlichen Fragen steht Ihnen daher jederzeit ein
Mitglied des Transplantationsteams an beiden Standorten zur Verfigung.

Im Namen des gesamten Essener Transplantationsteams

Prof. H. Teschler Prof. M. Kamler

Chefarzt Chefarzt

Abt. Pneumologie-Universitatsklinik Abt. Thorakale Transplantation und Assist Devices
Ruhrlandklinik Herzzentrum, Universitatsklinikum Essen
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M EINFUHRUNG

Die weltweit erste Lungentransplantation wurde 1963 durchgefiihrt. Am
Jackson University Medical Center, Mississippi, transplantiert James D.
Hardy am 11. Juni erstmals einen isolierten Lungenfliigel. Vier Jahre spater
erfolgte die erste Lungentransplantation in Deutschland durch Emil
Sebastian Blicherl.

Seitdem hat sich die Lungentransplantation, dank enormer medizinischer
und wissenschaftlicher Fortschritte, in den vergangenen 30 Jahren von
einemexperimentellenVerfahrenzueineretabliertenTherapiefurPatienten
mit Lungenerkrankungen im Endstadium entwickelt. Mit Beginn der
Einfuhrung des Immunsuppressivums Cyclosporin Anfang der 8oer-Jahre
des vergangenen Jahrhunderts ist es erst moglich geworden, erfolgreich
Lungentransplantationen durchzufiihren. Seitdem ist die Zahl der weltweit
vorgenommenen Lungentransplantation sprunghaft angestiegen. Bislang
wurden weltweit Uber 15.000 Lungentransplantationen und tber 3000
kombinierte Herz-Lungentransplantationen durchgefiihrt. Im Jahr 2013
gab es in Deutschland tiber 300 Lungentransplantationen.
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B WAS GESCHIEHT BEI DER LUNGENTRANSPLANTATION?

Transplantation bezeichnet die Ubertragung von Zellen, Geweben oder
Organen auf ein anderes Individuum, oder an eine andere Stelle desselben
Individuums. Beider Lungentransplantation wird—je nach Vorerkrankung -
eine einseitige oder doppelseitige Lungentransplantation durchgefiihrt. In
seltenen Fallen kommt auch eine kombinierte Verpflanzung von Herz und
Lunge in Frage.

Dabei wird das Organ eines hirntoten Organspenders entnommen
und lhnen eingepflanzt. Wichtig ist, dass die Blutgruppe und
der Gewebetyp des Empfangers soweit wie moglich mit dem
Transplantat ubereinstimmen, um die Wahrscheinlichkeit fir das
Auftreten von AbstoBungsreaktionen gering zu halten. Der Grund ist:
Der menschliche Korper erkennt ein neues Organ zunachst als Fremdkorper
und versucht, das Organ abzustoRen. Wie heftig diese Reaktion ausfallt,
hangt von der Ubereinstimmung von Gewebemerkmalen und Blutgruppe
ab. Je groRer der Grad der Ubereinstimmung, desto geringer ist auch die
AbstoRBungsreaktion. Zur Organentnahme beim hirntoten Organspender
sind zwei Grundvoraussetzungen zu erfillen:

1.) der Spender muss von mind. 2 unabhéngigen Arzten fir hirntot - als
Ausdruck der irreversibel erloschenen Funktionen des gesamten Gehirns —
erklart werden

2.) Der Spender muss sich zu Lebzeiten fiir eine Organspende entschieden
haben oder die Angehorigen entscheiden stellvertretend seinem
mutmallichen Willen folgend. Weitere Informationen zum Thema Hirntod
und Organspende finden Sie auf der Homepage der Deutschen Stiftung
Organtransplantation (DSO): www.dso.de
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B WANN IST EINE LUNGENTRANSPLANTATION ANGEZEIGT?

Grundsatzlich kommen fiir eine Transplantation der Lunge Patienten mit
einer Erkrankung der Lunge oder des Lungenkreislaufes im Endstadium in
Betracht, beidenenmedikamentose oderchirurgische Therapiealternativen
ausgeschopft sind und die Lebenserwartung durch die Erkrankung im
Allgemeinen auf wenige Jahre oder weniger begrenzt und somit kurzer ist
als die voraussichtliche Lebenserwartung nach einer Transplantation.

Indikationen zur Lungentransplantation sind dabei v.a. bestimmte Formen
der Lungenlberblahung (Emphysem) sowie die Lungenversteifung
(idiopathische Lungenfibrose, aber auch die Mukoviszidose (eine
angeborene Erkrankung, bei der Korpersekrete sehr zahflussig sind
und in den Lungen zur Verstopfung der Luftwege fiihren), der primare
Lungenhochdruck (pulmonale Hypertonie). Eine Ubersicht uber
typische Indikationen zur Lungentransplantation gibt Ihnen Tabelle 1.

Tabelle 1: Indikationen zu Lungentransplantation

+ Chronisch-Obstruktive Lungenerkrankung (COPD)
+ Mukoviszidose (Zystische Fibrose)

« Pulmonale Hypertonie

+ Lungenfibrose

+ Sarkoidose

+ Alpha-1-Antitypsin-Mangel

« Bronchiolitis

« Andere

Abhangig von der zugrundeliegenden Erkrankung kann der Eingriff
als Einzel-Lungentransplantation (SLTx), als sequentiell bilaterale
Lungentransplantation (DLTx) oder als Herz- Lungentransplantation
(HLTx) durchgefiihrt werden, das bedeutet also: Sie bekommen entweder
eine Lungenseite, beide Lungen oder Lunge und Herz transplantiert.
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Es gibt gerade bei der Wahl zwischen Organverpflanzung und anderer
Operation sicherlich Grenzfalle, in denen eine Entscheidung schwierig zu
treffen ist. In solchen Fallen kann es vorkommen, dass wir lhnen zu einer
anderen Behandlung raten, als Sie bisher annahmen. Vor der Entscheidung
fir eine Transplantation wird in jedem Fall liberlegt, ob mit alternativen
Behandlungsmoglichkeiten ein Behandlungserfolg erzielt werden kann.

Der ideale Zeitpunkt fir die Transplantation ist oft schwierig festzulegen
und hangt vor allem auch vom individuellen Krankheitsverlauf ab.
Insbesondere giltes,den Momentzu erfassen, beiwelchemsichderZustand
der Patienten rasch zu verschlechtern beginnt. Wichtige Hinweise dafur
sind eine rasche Abnahme der Lungenfunktionswerte, ein zunehmender
Sauerstoffgebrauch, wiederholte Rechtsherzdekompensationen,
also eine ungunstige Herzbeteiligung, haufige Exazerbationen und
Krankenhausaufenthalte sowie drohende Bettlagerigkeit.

Der Begriff des ,Transplantationsfensters” illustriert sehr gut die
Bedeutung dieser Uberlegungen im Hinblick darauf, dass der Patient nicht
zu friih, aber auch nicht zu spat fiir eine mogliche Lungentransplantation
in Betracht gezogen wird. Bei vielen Patienten ist fiir die Entscheidung zur
Transplantation vor allem die schwer eingeschrankte Lebensqualitat, die
ihnen das Leben nicht mehr lebenswert macht, ausschlaggebend.
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Vor Aufnahme auf die Warteliste sollten folgende
Bedingungen erfullt sein:

« Irreversibles terminales Lungenversagen, das eine
Lungentransplantation erforderlich macht oder machen wird (siehe
Indikationen)

« Chronisches Transplantatversagen im Langzeitverlauf nach bereits
erfolgter Lungentransplantation

Die Entscheidung zur Aufnahme auf die Warteliste sollten der
behandelnde Pneumologe, der Transplantationschirurg und der
Patient gemeinsam treffen. Wenn Sie als Patient nach einem kurzen
Screening geeignet erscheinen, werden Sie und lhr Krankheitsbild in
der Transplantationskonferenz vorgestellt. Bei Annahme werden Sie
zu weiteren umfangreichen Untersuchungen geschickt oder Sie fiihren
diese zuhause durch. Diese Untersuchungsergebnisse werden nach einer
Checkliste gesammelt und Sie und lhr Krankheitsbild werden in einer
folgenden TX-Konferenz nach dem 6-Augenprinzip entschieden. Neben
den genannten Transplantationsexperten wird ein unabhangiger Arzt Gber
die Aufnahme auf die Warteliste entscheiden. Sowohl der Pneumologe als
auch der Transplantationschirurg werden vor Aufnahme auf die Warteliste
mit dem Patienten ein ausfiihrliches Aufklarungsgesprach fiihren, welches
folgende Punkte umfasst:

« Risiken und Aussichten der Transplantation
« Auswirkungen des Lung Allocation Scores auf die Listung

« Operativtechnische Vorgehensweise und mogliche Risiken des
Eingriffs

+ Medizinische, soziale und psychische Auswirkungen

« Immunsuppression (Medikamente zur Unterdriickung der korpereige-
nen Abwehrkrafte) und deren Nebenwirkungen

« Notwendigkeit und Haufigkeit regelmaRiger Kontrolluntersuchungen
nach erfolgter Transplantation
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B WANN IST EINE TRANSPLANTATION NICHT MOGLICH?

Liegen zusatzliche Erkrankungen oder psychosoziale Faktoren vor, die
entweder ein vitales Risiko bei der Transplantation darstellen oder den
langerfristigen Transplantationserfolg mindern, kann eine Transplantation
nicht vorgenommen werden. Die Kontraindikationen (als Kontraindikation
(auch: Gegenanzeige) (von lat. contra= gegen und indicare = anzeigen)
bezeichnet man einen Umstand, der gegen eine MaBnahme (zum Beispiel
die Anwendung eines Medikaments) spricht) sind in den Richtlinien fiir die
entsprechenden Wartelisten der Bundesarztekammer festgeschrieben.

Da Lungenverpflanzungen mittlerweile als Routineoperationen anzusehen
sind und die begleitende medikamentose Behandlung erhebliche
Fortschritte gemacht hat, konnten die friher geltenden strengen
Ausschlusskriterien deutlich gelockert worden. Einige Kriterien jedoch
sind bestehen geblieben, da sie den Ausgang der Operation entscheidend
mitbestimmen.

Derzeitige Kontraindikationen fiir eine Lungentransplantation sind
in Tabelle 2 aufgefuhrt:

Kontraindikationen fur eine Lungentransplantation®

» Hohes Alter

« Klinisch deutlich erkennbare Infektionserkrankungen

+ Akute Lungenembolie

« Fortgeschrittene irreversible Niereninsuffizienz

« Nicht kurativ behandelte Tumorerkrankung

+ Bestimmte Systemerkrankungen wie Amyloidose
(Gewebsentartung)

« Fortgeschrittene zerebrale/periphere arterielle
GefaBerkrankungen

« Bestehender schwerer Nikotin-, Alkohol- oder sonstiger
Drogenmissbrauch

* GemalR Richtlinien zur Organtransplantation § 16 Transplantationsgesetz

Einzelne Kontraindikationen sind im Folgenden ausfiihrlicher erlautert.
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Alter

Die friihere Ansicht, dass Lungenverpflanzungen nur fiir junge Patienten
reserviert seien, hat sich in den letzten Jahren deutlich geandert. Ein
Lebensalter von 60 fir eine Lungenverpflanzung und von 55 Jahren fur
eine kombinierte Herz-Lungenverpflanzung ist momentan als Grenze
anzusehen. Allerdings sind dies nur grobe Anhaltswerte. So muss im
Einzelfall immer das gesamte biologische Alter berticksichtigt werden.

Krebs

Krebs und einige andere Erkrankungen, die die Lebenserwartung eines
Patienten stark einschranken, verbieten eine Organverpflanzung.
Denn eine solche Operation wird man nur bei Patienten durchfiihren,
deren Leben durch die Transplantation deutlich verlangert und deren
Lebensqualitat dadurch nachhaltig gesteigert werden kann. Zudem
bewirken die Medikamente, die die AbstoBung eines Organs nach
Transplantation verhindern sollen, ein vermehrtes Wachstum der
Krebszellen. Selbstverstandlich ist eine ausgeheilte Krebserkrankung keine
absolute Gegenanzeige gegen eine Transplantation, wenn der Patient eine
gewisse Mindestzeit nachgewiesen tumorfrei ist. In solch einem Fall muss
das Augenmerk besonders auf Zweitschaden durch die Tumorbehandlung
gelegt werden.

Fortgeschrittene Schdaden an Leber und Niere

Leber und Niere sind die wichtigsten Entgiftungsorgane des menschlichen
Korpers. Sind Vorschaden an diesen Organen nicht mehr behebbar,
verbietet sich die Organverpflanzung.

Drogenmissbrauch

Unter Drogenmissbrauch wird in diesem Zusammenhang alles verstanden,
was zu einer Beeintrachtigung des Bewusstseins durch regelmalige
Einnahme von Drogen fiihrt. Darunter fallen nicht nur Rauschgifte,
Psychopharmaka und Losungsmittel, sondern auch Alkohol und Nikotin.
Drogeneinnahme ist ein Ausschlussgrund, weil bei abhangigen Patienten
erfahrungsgemal nicht immer mit verantwortungsvoller Einnahme der
nach Transplantation lebenswichtigen Medikamente gerechnet werden
kann. Zudem fiihrt jeder Drogenkonsum per se zu einer Organschadigung
—auch des transplantierten Organs.
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Zuckererkrankung

Wahrend die Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus) als haufigste vererbbare
Stoffwechselerkrankung friiher eine strikte Kontraindikation fiir eine
Lungentransplantation darstellte, ist sie heute nur noch dann eine
Gegenanzeige, wenn sie zu einer nicht mehr behebbaren Dauerschadigung
von inneren Organen gefiihrt hat.
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B WARUM SIND NOCH VORUNTERSUCHUNGEN NOTIG?

Sie lernen unsere Ambulanz bzw. Station zum ersten Male kennen, wenn Sie
von lhrem Arzt oder Krankenhaus mit der Frage zu uns geschickt werden, ob
zur Behandlung lhrer Erkrankung eventuell eine Organverpflanzungin Frage
kommt. Vermutlich hat Ihre Erkrankung in der letzten Zeit Ihre Belastbarkeit
im Alltag stark eingeschrankt bzw. die erhobenen Befunde waren Anlass
zur Vorstellung bei uns. Wenn Sie das erste Mal zu uns kommen, mussen fiir
eine Lungentransplantation zunachst folgende Fragen geklart werden:

1. Welches ist die zugrundeliegende Lungenerkrankung und wie stark ist
ihre Auspragung?

2. Wie sind gegenwartig Ihr Befinden und Ihre Leistungsfahigkeit?

3. Gibtes Moglichkeiten der Behandlung mit herkdmmlichen chirurgischen
Verfahren, die eventuell eine Organverpflanzung ersparen oder diese
auf einen spateren Zeitpunkt verschieben lassen ?

4. Gibt es Moglichkeiten der Verbesserung der Lebensgewohnheiten und
der Behandlung mit Medikamenten, die Ihre Beschwerden lindern und
lhre langfristigen Aussichten verbessern ?

5. Liegen weitere Erkrankungen bei lhnen vor, die vor einer
Organverpflanzung untersucht oder behandelt werden miissen?

6. Wieist Ihre Lebenssituation?

Vorbereitungsuntersuchungen

Wenn Sie sichzum ersten Male bei uns vorstellen, entsteht ein erster Eindruck
uberden Schweregrad lhrer Lungenerkrankung und lhren Allgemeinzustand.
DaraufhinsetztsichdasTransplantationsteamzunachstzusammenundberat
in einer Konferenz, ob eine Transplantation eine mogliche Therapieoption
bei ihnen sein konnte. Wenn wir meinen, dass eine Organtransplantation
in absehbarer Zeit notwendig werden konnte, sprechen wir mit lhrem
HeimatkrankenhausodermitdemArzt,derSiezuunsgeschickthat,welcheder
notwendigen Voruntersuchungen in Ihrem Krankenhaus gemacht werden
konnen. Der aufwendige Teil der Untersuchungen wird auf jeden Fall bei uns
in der Ruhrlandklinik durchgefiihrt. Neben der eingehenden Untersuchung
der Lungenfunktion und des Herz- und Kreislaufsystems wird der gesamte
korperliche Zustand analysiert. Dazu gehoéren Rontgenuntersuchungen
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und Computertomographie des Thorax, Lungenfunktionsuntersuchung,
Ventilations-Perfusions-Scan,Echokardiographieund Abdomensonographie.
Umfangreiche Untersuchungen des Blutes dienen zum Ausschluss latenter
Tumorerkrankungen und chronischer Infektionen. Wahrend bestimmte
Voruntersuchungen auch ambulant bei niedergelassenen Facharzten
durchgefiihrt werden koénnen, so etwa die haut- oder zahnarztliche
Konsiluntersuchung, macht ein Teil der Untersuchungen, z.B. die
Herzkatheteruntersuchung, die dazu dient die Druckverhdltnisse im
Lungenkreislauf zu Uberpriifen, einen in der Regel mehrtagigen stationaren
Krankenhausaufenthalt notig.

Auch psychiatrische und psychosomatische Erkrankungen werden
untersucht, beurteilt und gegebenenfalls behandelt.

Damit keine Untersuchung vergessen oder doppelt durchgefiihrt
wird, haben wir eine Liste (Checkliste) vorbereitet, die Sie bei allen
Vorbereitungsuntersuchungen begleitet und auf der jede durchgefiihrte
Untersuchung vermerkt wird.

Eine physiotherapeutische Betreuung findet bereits im Rahmen der
vorbereitenden Checklistenuntersuchung statt. Das Ziel ist, Sie schon
in dieser Zeit bestmoglichst auf die anstehende Transplantation
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vorzubereiten. Es findet zunachst ein Vorgesprach statt, in welchem
Ilhnen die Wichtigkeit der krankengymnastischen Vorbereitung durch
Atemtherapie, Thoraxmobilisations-, Haltungs- und Entspannungsiibungen
fur die Zeit nach der Transplantation vermittelt wird. Die Notwendigkeit
intensiver Atemtherapie wird dabei unterstrichen. Daneben werden Sie an
die Sporttherapie mit Kraft- und Ausdauertraining herangefuhrt. Haben
Sie keine Angst ! Wir holen Sie da ab, wo Sie derzeit stehen. Auch wenn Sie
noch niemals Sport gemacht haben, werden wir binnen weniger Tage ein
individuelles Sportprogramm fiir Sie zusammenstellen kdnnen. Sie werden
dann in Anwesenheit eines Physiotherapeuten taglich in der Ruhrlandklinik
erlernen, wie Sie auch zuhause weitertrainieren konnen. Auch fir die
Anschaffung eines geeigneten, nicht zu teuren Ergometers stehen die
Physiotherapeuten zur Verfligung.

P
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B WER ENTSCHEIDET, OB ICH TRANSPLANTIERT WERDEN SOLL?
Entscheidung im 6-Augenprinzip:

Wenn alle Vorbereitungsuntersuchungen durchgefiihrt sind und die
Ergebnisse vorliegen, setzen wir, d.h. das Transplantationsteam, uns mit
einem unabhdngigen Arzt (derzeit Dr. Volbracht aus der Labormedizin)
im 6-Augenprinzip zusammen und beraten intensiv, was wir lhnen als
Therapie vorschlagen. Selbstverstandlich werden auch die betreuenden
Physiotherapeuten, Ergotherapeuten, Psychologen sowie das Pflegeteam
beratend tatig. Dabei wird insbesondere geklart, ob bei Ihnen
Kontraindikationen fiir eine Lungentransplantation vorliegen und ob die
Organverpflanzung die geeignete Therapie fiir sie darstellt.

B WAS BEDEUTET FUR MICH DIE ANMELDUNG
BEI EUROTRANSPLANT?

Wennwirlhnenaufgrund dervorliegenden Befunde und Ihrer Beschwerden
und des Versagens der bisherigen medikamentosen oder chirurgischen
Behandlung als Therapie eine Organverpflanzung empfohlen haben,
erfolgt ein ausfuhrliches Gesprach mit Ihnen. Haben Sie sich nach der
Besprechung der offenen Fragen und reiflicher Uberlegung zu dieser
Behandlung entschlossen und es bestehen keine Kontraindikationen,
melden wir Sie bei EUROTRANSPLANT zur Lungenverpflanzung an. Was
bedeutet dies genau?
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Eurotransplant ist eine 1967 gegriindete Stiftung mit Sitz in Leiden,
Niederlande. Sie ist die gemeinsame Vermittlungsstelle fiir Organspenden
in den Benelux-Lindern, Deutschland, Osterreich, Slowenien und Kroatien.
Dabei werden die medizinischen Daten aller Patienten, die auf ein
Spenderorgan warten, in einer standig aktualisierten Liste (Warteliste)im
Eurotransplant-Zentruminderhollandischen StadtLeiden gefiihrt. Vondort
aus wird die Koordination von verfligbaren Spenderorganen, so auch von
Spenderlungen, europaweit tbernommen. Das Lungenallokationssystem
auf der Grundlage des ,Lung Allocation Score“ (LAS) gewahrleistet den
optimalen Einsatz der verfiigbaren Organe, indem diejenigen Patienten
Vorrang bekommen, die das Transplantat am dringendsten bendétigen
und bei denen die Lungentransplantation voraussichtlich die besten
Erfolge erzielen wird. Die Auswahl eines Empfangers fiir ein vorhandenes
Spenderorgans wird dabei durch zwei entscheidende Kriterien beeinflusst:
1.) die Blutgruppeniibereinstimmung zwischen Spender und Empfanger, 2.)
die gesundheitlichen Situation des Empfangers, also die Dringlichkeit einer
Lungentransplantation. Der individuelle Zeitpunkt des Vorhandenseins
eines geeigneten Organspenders fur Sie ist nicht voraussagbar. Die
Wartezeit kann deshalb zwischen Monaten und Jahren variieren. Wir
stehen in diesem Zeitraum standig mit lhnen in Verbindung und sind tber
lhren gesundheitlichen Zustand genau informiert.

Wenden Sie sich bitte bei gesundheitlichen Fragen, wie Verschlechterung,
Dyspnoe, Fieber, vermehrter Sauerstoffbedarf, verringerte Belastbarkeit,
Gewichtsverlust oder allgemeiner Verschlechterung mit der Ruhrlandklinik
uber die LTX-Koordinatorin (Tel. 0201-4334521) in Verbindung. Dann sollte
eine Aufnahme innerhalb von 24 h erfolgen. Wenn dies nicht klappt,
wenden Sie sich bitte an die Transplantationsarzte der Ruhrlandklinik oder
in Notfdllen an den diensthabenden Pneumologen (Tel. 0201-43301)

Um ihren Listungsstatus aktualisieren zu konnen, bitten wir Sie, sich alle
4-6 Wochen telefonisch mit dem LuTX-Buiro des UKE in Verbindung zu
setzen (0201-723- 4911).
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B WIE SIEHT DIE WARTEZEIT AUS?

Sie werden im Rahmen der Wartezeit alle 80 Tage im Rahmen eines
2-3 tagigen Aufenthaltes in der Ruhrlandklinik den sogenannten
LAS (Lung allocation score) machen missen, wo wir lhren aktuellen
Gesundheitszustand erfassen und als Punktewert an Eurotransplant
melden. Fragen Sie bitte bei jedem Aufenthalt nach lhrem aktuellen
Listungsstatus und nach lhrem aktuellen LAS-Wert.

Die Wartezeit ist eine Phase, in der sich neben Gefilihlen der Ungeduld und
des Argers auch Gefiihle der Unsicherheit und Angst bei lhnen einstellen
konnen. Wechselnde Gefiihle bei Thnen und Ihren Angehérigen gehoren
hierzu. Falls Sie daruber sprechen wollen, stehen wir lhnen jederzeit zu
Verfligung. Die Wartezeit gibt lhnen aberauch die Moglichkeit, sichintensiv
mit den Fragen der Transplantation auseinanderzusetzen. Gesprache
mit bereits Transplantierten und der Kontakt zu Selbsthilfegruppen sind
wichtige Informationsquellen und Hilfestellungen. Wir sind jederzeit zu
einem Gesprach mit lhnen und lhren Angehorigen bereit.

Es erfolgen deshalb auch alle 8o Tage Kontrollen im Rahmen der Erhebung
der LAS-Punkte. Grundsatzlich haben Sie immer die Moglichkeit, neu
auftretende Fragen und Probleme auch im telefonischen Kontakt mit
uns anzusprechen und wir haben standig aktuelle Informationen uber
lhre Befindlichkeit. Selbstverstandlich ist es notwendig, dass Sie uns
auch bei Veranderungen des Gesundheitszustandes, Wohnort- oder
Telefonanderungen oder stationaren Aufenthalten im Krankenhaus
informieren.

Bei zunehmender und anhaltender Verschlechterung lhres
Gesundheitszustandes besteht die Moglichkeit der friheren LAS
Punkteerhebung. Die Zunahme der Dringlichkeit wird somit im Rahmen
der LAS-Punkte wiedergespiegelt.

Wahrend der Wartezeit mussen auch bei Beschwerdefreiheit gewisse
Untersuchungen, die Sie schon von den Voruntersuchungen kennen,
halbjahrlich bzw. jahrlich wiederholt werden, damit wir immer einen
Uberblick Giber Ihren aktuellen Gesundheitszustand haben.
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Zusammengefasst sollte wahrend der Wartezeit an folgende Punkte
gedacht werden:

- RegelmaRige Uberprifung der Indikation zur Transplantation im
Rahmen von stationaren Kontrolluntersuchungen (alle 8o Tage)

« Sofortige Mitteilung des Patienten an das Transplantationszentrum,
falls er seine Zustimmung zur Transplantation revidieren mochte.

- Sofortige Meldung beim Transplantationszentrum, falls eintemporarer
(vorubergehender) Hinderungsgrund fiir die Transplantation vorliegt
(z.B. Krankheit, familiare Griinde oder eine nicht verschiebbare Reise)

« Der Patient sollte immer Uber seinen Status auf der Warteliste (T fiir
stransplantabel /NT fir ,derzeit nicht transplantabel®) informiert
sein. Bei langerem NT Status oder stabilem Krankheitsverlauf kann es
auch sein, dass wir Sie sogar voriibergehend wieder von der Warteliste
abmelden. Eine erneute Anmeldung ist jedoch ohne groRen Aufwand
moglich.

- EinPatient, deralstransplantabel auf der Warteliste gefiihrt wird, muss
vom Zeitpunkt seiner Meldung bei Eurotransplant immer, Tag und
Nacht, telefonisch liber Mobilfunk oder Festnetz erreichbar sein. Dies
kann entscheidend fiir eine Transplantation sein. Ein nicht erreichbarer
Patient verpasst womoglich die Chance auf eine Transplantation
und damit auf ein ,zweites Leben“. Aus diesem Grunde ist es auch
auBerordentlich wichtig, dass der Patient jede Anderung seiner
Telefonnummern sofort dem Transplantationszentrum mitteilt.

26



B WAS KANN ICH WAHREND DER WARTEZEIT TUN?

Die Lebensfuhrung in der Wartezeit richtet sich nach den Beschwerden
im Rahmen lhrer Erkrankung. Sie sollten dabei auf der einen Seite
ubermaRige korperliche Belastung im Sinne eines Leistungstrainings
vermeiden, auf der anderen Seite nicht vorwiegend im Bett liegen.
Die Arzte und Physiotherapeuten der Ruhrlandklinik werden lhnen ein
individuelles Trainingsprogramm zusammenstellen, welches auf Sie und
lhre Leistungsfahigkeit im Rahmen lhrer Grunderkrankung abgestellt ist.
Grundsatzlich gilt fur Sie wie fir alle Patienten vor groReren Operationen:
Je besser Sie sich korperlich auf die bevorstehende Operation vorbereiten,
desto leichter werden Sie es nach der Transplantation haben. Dies bedeutet
im Rahmen der Vorbereitung auf die Lungentransplantation v.a., mobil zu
bleiben und die arztlichen Verordnungen, wie Medikamente, Sauerstoff
etc. gewissenhaft einzuhalten. Es ist sehr wichtig, dass Sie auf lhre
regelmalige Medikamenteneinnahme achten. Teilen Sie uns bei jedem
Vorstellungstermin alle Medikamente mit, die Sie einnehmen. Wahrend der
Wartezeit zu Hause sollten Sie auf jeden Fall die Trainingstherapie fortfiihren,
die Sie hier in der Klinik erlernt haben. Bei der Suche nach geeigneten
physiotherapeutischen Praxen stehen lhnen die Physiotherapeuten unserer
Klinik gerne zur Verfligung.

Rufen Sie uns bei neu aufgetretenen oder in ihrer Schwere zunehmenden
Beschwerden lieber einmal zu viel als zu wenig an. Viele Probleme lassen
sich durch ein Telefongesprach I6sen. Gelegentlich wird es notig sein, dass
ein ambulanter Vorstellungstermin vorgezogen wird oder Sie fiir einige
Tage stationar aufgenommen werden.

Wenn ein fir Sie optimal passendes Spenderorgan zur Verfuigung steht,
werden wir Sie umgehend benachrichtigen. Wahrend der Wartezeit mussen
Sie fur uns daher standig erreichbar sind. Dazu bendtigen wir immer ihre
aktuelle Telefon- und Mobilfunknummer. Aus diesem Grunde sind in unserer
Transplantationszentrale 2-3 Telefonnummern hinterlegt, unter denen Sie
erreichbar sind. Wir raten lhnen, neben ihrer Festnetznummer auch eine
Mobilfunknummer zu hinterlegen, damit wir Sie 24 h am Tag erreichen
konnen. Wir bitten Sie daher, uns bei Anderungen lhrer telefonischen
Erreichbarkeit unverziiglich zu informieren.
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Bl WAS IST ZU TUN, WENN ES MIR VOR DER
TRANSPLANTATION SCHLECHTER GEHT?

Es kann sein, dass Sie wahrend der Wartezeit zunehmende Luftnot,
Brustenge, Spannungsgefiihl im Bauch, Schwindelgefiihle oder Fieber
verspliren, obwohl Sie sich korperlich schonen, auf Ihre Trinkmenge
achten, lhre Medikamente regelmaRig einnehmen und taglich Gewicht,
Puls, Blutdruck und Temperatur notieren. Dies kann die Folge einer
zunehmenden Verschlechterung der Lungenfunktion sein. In diesem Falle
rufen Sie bitte unverziglich - wie oben erwahnt- auf jeden Fall unsere
LTX-Koordinatorings21) oder nachts/wochenends den diensthabenden
Pneumologen in der Ruhrlandklinik an (Tel. 0201-43301) Je nach Ihrem
Befinden kommen dann mehrere Moglichkeiten in Frage:

1. Das Problem lasst sich am Telefon regeln oder
2. lhrambulanter Untersuchungstermin wird vorverlegt oder
3. Sie kommen zur stationaren Aufnahme. Wir sind fir Sie jederzeit

aufnahmebereit!

Die weitere Behandlung hangt von den erhobenen Befunden ab. Hier gibt es
mehrere Moglichkeiten:

1. Wir stellen lhre Tablettenkombination ambulant neu ein oder

2. wir nehmen Sie stationar auf, optimieren die Medikamentenwirkung
durch intravendse Verabreichung, stellen uberlappend Ihre Tabletten
neu ein und entlassen Sie wieder oder

3. wir nehmen Sie stationar auf und behalten Sie zur Tropfinfusion im
Krankenhaus, wenn nétig bis zur Transplantation.

4. Weiterhin kann es sein, dass durch die Einschrankung lhrer Herzleistung
lhre Lunge und/oder Niere funktionsgestort ist und zusatzlich eine
kiinstliche Beatmung und/oder Blutwdsche (Dialyse) voriibergehend
erforderlich wird.
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Bl WAS HAT DIE PSYCHOLOGIE MIT DER TRANSPLANTATION ZU TUN?

JAlle Erkrankungen sind das Wechselspiel zwischen biologischen, sozialen
und psychischen Bedingungen in unterschiedlicher Gewichtung”

Der Ablauf der Transplantation vom ersten Gesprach mit uns bis zur
Betreuung nach der Transplantation erstreckt sich in der Regel auf einen
langen Zeitraum von mehreren Monaten bis Jahren und gliedert sich in
folgende Phasen:

> Vorschlag zur Transplantation

> Wartezeit

> Operationszeitraum

> Postoperativer Krankenhausaufenthalt

> Wiedereingliederung in Familie und Beruf
> Langzeitbetreuung

Jede dieser Phasen kann unterschiedliche Auswirkungen auf das seelische
Befinden des Patienten haben. Wie wir schon an anderer Stelle dieser
Broschiure erwahnten, ist es verstandlich, dass in diesen verschieden
Phasen neben Gefiihlen der Hoffnung und Zuversicht auch Gefiihle von
Ungeduld, Arger, Zweifel oder auch Angst auftreten kénnen. Wichtig
ist fir Sie, lIhre Befindlichkeit - insbesondere Unsicherheiten, Angste
und Niedergeschlagenheit - nicht zu verdrangen, sondern bewusst
wahrzunehmen und zu versuchen, mit lhnen umzugehen. Denn neben
lhrem korperlichen Zustand hat auch lhr seelisches Befinden einen
entscheidenden Einfluss auf den Verlauf ihrer Erkrankung, aber auch den
Erfolg einer Transplantation.

Gegebenenfalls konnen Sie ihre Geflihle im Kreise der Familie oder von
Freunden ansprechen. Nicht immer ist es jedoch moglich, mit diesen
wechselnden, z.T. gegensatzlichen und belastenden Gefiihlen alleine oder
im Kreise der Familie fertig zu werden. Aus diesem Grunde gehoren zu
unserem Transplantationsteam zwei Psychologen. Mit ihnen konnen Sie -
neben Arzten, Pflegepersonal, Physio- und Ergotherapeuten - Ihre Fragen und
Probleme besprechen. Wir mochten Sie ermutigen, dies als eine Moglichkeit
anzusehen, mit einem neutralen, aufmerksamen und qualifizierten
Gegentliber ein Gesprach zu fihren. Da es uns sehr wichtig erscheint, lhre
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Angehorigen eng in die gesamte Betreuung mit einzubeziehen, mochten
wir auch lhnen dieses Gesprachsangebot machen. Einen Gesprachstermin
mit einem unserer Psychologen vermittelt Ihnen jeder Mitarbeiter unseres
Transplantationsteams gerne.

B DIE TRANSPLANTATION: WIE BIN ICH ERREICHBAR?

Wahrend der Wartezeit auf der Liste fiir eine neue Lunge bei Eurotransplant
mussen Sie fur uns standig erreichbar sein — Tag und Nacht. Soweit Sie
sich nicht bei uns im Krankenhaus befinden, werden wir Sie telefonisch
kontaktieren, sobald wir ein fiir Sie passendes Organangebot erhalten.
Aus diesem Grunde ist in unserer Transplantationszentrale eine Liste von
Telefonnummern hinterlegt, unter denen Sie erreichbar sind. Die Anzahl der
Telefonnummern sollte aus praktischen Griinden 2-3 nicht uberschreiten.
Sie mussen dann dafuir sorgen, dass Sie unter einer dieser Telefonnummern
erreichbar sind (d.h. 24h taglich).

Wir raten lhnen daher, neben ihrer Festnetznummer auch eine Mobilfunk-
nummer zu hinterlegen, damit wir Sie 24 h am Tag erreichen konnen.
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B WAS PASSIERT, WENN ICH ANGERUFEN WERDE?

Sobald wir Nachricht aus Leiden bekommen, dass fiir Sie ein passendes
Spenderorgan vorhanden ist, werden Sie sofort telefonisch benachrichtigt.
Sie brauchen dabei nicht zu befiirchten, dass Sie vergessen werden, wenn
Sie zu Hause oder im Heimatkrankenhaus warten. Wenn nicht telefonisch,
so werden Sie tiber das Handy zu erreichen sein.

Wir werden Sie bei diesem Anruf bitten, sich zlgig zu uns in die Klinik zu
begeben. Dazu organisieren wir einen Transport mit dem Rettungsdienst
fir Sie. Die entsprechende fur Sie zustandige Rettungsleitstelle haben wir
bereits im Verlauf der Transplantationslistung ausfindig gemacht. Diese
wird von uns informiert und kann Sie so sicher und schnell zu uns bringen.
Sie brauchen sich um Nichts zu kiimmern. Nach Erhalt des Telefonanrufs
sollte man auf drei Dinge verzichten: Trinken und essen ist zu vermeiden,
da man hochstwahrscheinlich innerhalb von Stunden operiert wird und
jede Nahrungszunahme zu Narkoseproblemen (Erbrechen) fiihren kann.
Telefonieren sollte man vermeiden, damit das Transplantationszentrum
den Patienten jederzeit erreichen und tiber Anderungen im Zeitplan oder
Ablauf informieren kann.

Vom Zeitpunkt der Benachrichtigung bis zum Beginn der Operation
vergehen in aller Regel mehrere Stunden. Sie stehen also nicht unter
Zeitdruck. Es kann passieren, dass sich nach der Benachrichtigung und
Transport in die Klinik herausstellt, dass das Spenderorgan nicht in
optimalem Zustand ist und daher nicht fiir eine Transplantation geeignet
ist. Dies kann der Chirurg unter Umstanden erst vor Ortin der Spenderklinik
beim personlichen Augenschein feststellen. Es kann also vorkommen, dass
die Operationsvorbereitung lauft und sich dann herausstellt, dass das
Spenderorgan fir Sie nicht geeignet ist. In diesem Fall sollten Sie nicht
allzu enttauscht sein. Wir mochten, dass Sie nur ein wirklich fur Sie optimal
passendes Organ bekommen. Sollte ein solcher Fall eintreten, konnen Sie,
wenn Sie sich gut fuhlen, nach einem Gesprach mit einem Mitarbeiter des
Transplantationsteams wieder nach Hause fahren. Wenn Sie sich nicht gut
fuhlen, sollten Sie zumindest Uber Nacht bei uns in der Klinik bleiben. Ein
Bett wird in jedem Fall fur Sie und ggfs. bei Bedarf einen lhrer Angehorigen
reserviert. Ist das fir Sie vorgesehene Spenderorgan geeignet, wird die
Operation wie geplant durchgefiihrt. Damit endet Ihre Zeit des Wartens!
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B WIE LAUFT DIE EIGENTLICHE TRANSPLANTATION AB?

Im strengen Sinne besteht die Lungentransplantation aus zwei voneinander
abhangigen, aber getrennten Eingriffen:

1. Entnahme des Spenderorgans
2. Ersatz des Empfangerorgans durch das Spenderorgan

Beide Eingriffe mussen zeitlich abgestimmt werden, obwohl sie meist in
verschiedenen Kliniken durchgefiihrt werden. Zwischen der Entnahme
und der Verpflanzung diirfen bei der Lunge maximal sechs Stunden
vergehen. Beide Eingriffe werden von Arzten des Universitatsklinikum
Essen durchgefiihrt. Nach Uberpriifung der formalen Kriterien (Blutgruppe,
GroRe und Gewicht) fahren oder fliegen speziell ausgebildete Chirurgen
unserer Klinik zur Entnahme der Spenderlunge zum Klinikum des Spenders,
um dort das Organ und seine Funktion vor Ort beurteilen zu kénnen und
ggfs. zusatzliche Untersuchungen durchzufiihren. Sobald unsere Arzte
vom Entnahmeort aus nach Essen uUbermitteln, dass die Funktion des
Spenderorgans gut sei, wird mit der Einleitung der Narkose bei lhnen
begonnen. Die Vorbereitung der Vollnarkose beginnt damit, dass lhnen
mehrere Katheter gelegt werden, die allesamt der Kreislaufiiberwachung
wahrend der Narkose dienen. Dann wird Ihnen ein Schlafmittel verabreicht
und Sie werden den weiteren Ablauf in Narkose verbringen, aus der Sie erst
auf der Intensivstation erwachen werden. Die Operationsdauer betragt
fur die Lungentransplantation etwa drei bis sechs Stunden. Im Folgenden
wird der operative Ablauf der verschiedenen Transplantationen getrennt
abgehandelt.

Die Art der Transplantation hangt von der Grundkrankheit ab.
Lungenkrankheiten, die mit chronischen Infekten einhergehen wie
die Mukoviszidose oder Bronchiektasen erfordern eine beidseitige
Lungentransplantation. Bei allen Ubrigen Lungenkrankheiten kommt
theoretisch eine Einzel-Lungentransplantation in Frage. Sie stellte bis vor
kurzem die Methode der Wahl bei Lungenfibrose oder Lungenemphysem
dar. In den letzten Jahren hat sich aber gezeigt, dass bei der Transplantation
von lediglich einer Lunge oft Probleme mit der verbleibenden anderen
kranken Lunge entstehen wie zum Beispiel schwere Infektionen. Deshalb
wird heute oft auch in diesen Fallen eine beidseitige Lungentransplantation
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durchgefihrt. Dies hat auch den Vorteil, dass die Lungenfunktion nach der
Transplantation deutlich besser ist. Der Nachteil ist jedoch, dass von einem
Organspender nur ein statt zwei Patienten transplantiert werden konnen.

Sobald die Spenderlunge im Operationssaal ist, wird die erkrankte Lunge aus
dem Brustkorb gelost und entfernt. Danach werden zuerst die Bronchien,
anschlieBend die Lungenvenen mit einem Stiick des Herzvorhofes, und
am Schluss die Lungenarterien der Spenderlunge mit den entsprechenden
Strukturen beim Empfangerverbunden.NachdemderBlutstromfreigegeben
wird, nimmt die neue Lunge ihre Arbeit auf.

Lungentransplantation

Im Gegensatz zur Herz- oder Herz-Lungen-Transplantation wird die isolierte
Lungentransplantation nicht durch eine Langseroffnung des Brustbeines,
sondern durch eine quer durch das Brustbein, auf beiden Seiten zwischen
zwei Rippen verlaufende Schnittfiihrung vorgenommen.

Sobald der Chirurg, der das Spenderorgan entnommen hat, in Essen eintrifft,
wird Ihre Lunge nach provisorischem Verschluss der Luft- und Blutwege
entfernt. Ebenfalls wird dann routinemaRig die Herz-Lungen-Maschine
eingesetzt.

Dies bedeutet, dass die Aufgabe lhres Herzens und lhrer Lunge durch
eine Masch