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Liebe Patientin, lieber Patient,

Die Lungentransplantation hat sich zu einem Routinetherapieverfahren fiir
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
Angehdrigen mit einer Fille von Problemen und Angsten. Nur durch umfassende
Information werden Sie in der Lage sein, diese Probleme zu bewdltigen und Angste
abzubauen.

Wir - die kooperierenden Teams fiir Lungentransplantation am Universitatsklinikum
Essen und in der Ruhrlandklinik - mochten Sie als Westdeutsches Zentrum
fir Lungentransplantation mit den folgenden Informationen Uber den
Transplantationsablauf und das ,Leben davor und danach® informieren. Gleichzeitig
mochten wir lhnen Ratschlage mit auf den Weg gegeben, die lhnen auch nach der
Transplantation eine weitgehend normale Lebensfiihrung ermdglichen sollen.

Diese Zusammenfassung kann und soll ein personliches Gesprach nicht ersetzen.
Fiir thre personlichen Fragen steht lhnen daher jederzeit ein Mitglied des
Transplantationsteams an beiden Standorten zur Verfiigung.

Ihr Team des Westdeutschen Zentrums fiir Lungentransplantation




Kontaktdaten im Uberblick

Ruhrlandklinik

Warteliste / Patientenbetreuung vor LTX

Frau Jeenel (Pra-LuTX Koordinatorin) 0201-433 4632
Frau Trockel (Arztassistentin) 0201-4334341

Transplantationsnachsorge

Stationdrer Bereich
Frau Burmann (Post-LuTX Koordinatorin) 0201-4334521

Ambulanter Bereich
Frau Fohring (Arztassistentin) 0201 - 433 4520

Kontaktaufnahme auRerhalb der Arbeitszeiten
(nach 15 Uhr & am Wochenende)
uber diensthabenden Pneumologen 0201 - 43301

E-Mail [tx.ambulanz@rlk.uk-essen.de

Universitatsklinikum Essen

Frau Glnther (LuTX Biiro) 0201 -7234911



Ihre Ansprechpartner

Arztliche Leitung

Univ.-Prof. Dr. Markus Kamler Univ.-Prof. Dr. Clemens Aigner  Univ.-Prof. Dr. Christian Taube

Leiter Direktor Direktor

Abt. Thorakorale Transplantation Klinik fiir Thoraxchirurgie und Klinik fiir Pneumologie
und Assist Devices thorakale Endoskopie

Herzzentrum, Uniklinik Essen Ruhrlandklinik Ruhrlandklinik

Dr. Vera Ennekes Dr. Vasiliki Besa
Oberarztin Oberarztin

Klinik fiir Pneumologie Klinik fiir Pneumologie
Ruhrlandklinik Ruhrlandklinik

N\

Dr. David Fistera Dr. Daniel Valdivia

Oberarzt Oberarzt

Klinik fiir Pneumologie Klinik fiir Thoraxchirurgie und
thorakele Endoskopie

Ruhrlandklinik Ruhrlandklinik



Ihre Ansprechpartner

LuTX-Koordination

Eva Jeenel Andrea Burmann Carina Trockel
Pra-LuTX-Koordinatorin Post-LuTX-Koordinatorin Arztassistentin

LUuTX-Ambulanz

Kay Moll Martina Fohring Kim Heinze
Arztlicher Ansprechpartner Ambulanz-Koordinatorin Arztassistentin

fur die LuTX-Ambulanz

Kontaktaufnahme

Erstvorstellung zur Lungentransplantation:
Organisatorin / Fragen: Frau Trockel 0201 -433 4341
Vorstellungstermine: Frau Fohring 0201 - 433 4520
Aufnahmeverfahren fiir die Warteliste / LAS (auf der Warteliste)

Frau Jeenel 0201 -433 4632
in Vertretung: Frau Trockel 0201-4334341
stationare Aufnahme (vor und nach Transplantation):

Frau Burmann 0201 -4334521
in Vertretung: Frau Trockel 0201 -433 4341
Transplantationsambulanz (nach Transplantation):

Frau Fohring 0201 - 433 4520
in Vertretung: Frau Heinze 0201 -4334534
E-Mail fiir alle Bereiche: ltx.ambulanz@rlk.uk-essen.de

Kontaktaufnahme auflerhalb der Arbeitszeiten:
diensthabender Pneumologe 0201 -43301



Ihre Ansprechpartner

Physiotherapeuten

Thomas Hillmann
Ingo Zellerhof

Sozialdienst

Judith Gerold
Jutta Kriger
Signe Stucken

Teamassistenten
(Station S4)

Bettina EIf
Stefanie von Teeffelen

Ergotherapeutin

Selma Sozier

Erndhrungsberatung /

Diatassistentin

Corinna Gonner

Psychologen

Ute Niehammer
Siegfried Droste
Magdalena Montgomery
Cornelia Zorn

Medizinische
Dokumentarin

Verena Firch

Pflegeteam der Station S4 (Ruhrlandklinik)

Thomas Fiedler

Peter Frei

Hans-Wolfgang Hoffmann
Joachim Kampa
Anna-Marie Melcher
Mohammed Mostowfi
Anne Palm-Behmer
Katarzyna Pasierbek

Markus Pohlmann
Sandra Rehfeld
Werner Rickert
Christiane Scholten
Helga Schiirenhoff
Beate Steinke
Saskia Weinberg




EinfGhrung

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
Buicherl.

Seitdem hat sich die Lungentransplantation, dank enormer medizinischer
und wissenschaftlicher Fortschritte, in den vergangenen 30 Jahren von
einem experimentellen Verfahren zu einer etablierten Therapie fur Patienten
mit Lungenerkrankungen im Endstadium entwickelt. Mit Beginn der
Einflhrung des Immunsuppressivums Cyclosporin Anfang der 80er-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 tber 15.000 Lungentransplantationen und Uber 3000
kombinierte Herz-Lungentransplantationen durchgefiihrt. Im Jahr 2013 gab
es in Deutschland Gber 300 Lungentransplantationen.
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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. Bei der Lungentransplantation wird - je nach Vorerkrankung -
eine einseitige oder doppelseitige Lungentransplantation durchgefuhrt. 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 AbstofRungsreaktionen
gering zu halten. Der Grund ist: Der menschliche Korper erkennt ein neues
Organ zundchst als Fremdkorper und versucht, das Organ abzustol3en.
Wie heftig diese Reaktion ausfillt, hangt von der Ubereinstimmung
von Gewebemerkmalen und Blutgruppe ab. Je groRBer der Grad der
Ubereinstimmung, desto geringer ist auch die AbstoRungsreaktion.

Zur Organentnahme beim hirntoten Organspender sind zwei
Grundvoraussetzungen zu erftllen:

Der Spender muss von mind. 2 unabhéngigen Arzten fur hirntot
- als Ausdruck der irreversibel erloschenen Funktionen des
gesamten Gehirns - erklart werden.

Der Spender muss sich zu Lebzeiten fiir eine Organspende
entschieden haben oder die Angehorigen entscheiden
stellvertretend seinem mutmafilichen Willen folgend.

Weitere Informationen zum Thema Hirntod und Organspende finden Sie auf
der Homepage der Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO): www.
dso.de



Wann ist eine Lungentransplantation angedacht?

Grundsatzlich kommen fir eine Transplantation der Lunge Patienten mit
einer Erkrankung der Lunge oder des Lungenkreislaufes im Endstadium in
Betracht, bei denen medikamentose oder chirurgische Therapiealternativen
ausgeschopft sind und die Lebenserwartung durch die Erkrankung im
Allgemeinen auf wenige Jahre oder weniger begrenzt und somit kirzer ist
als die voraussichtliche Lebenserwartung nach einer Transplantation.

Indikationen zur Lungentransplantation sind dabei v.a. bestimmte Formen
der Lungeniberbldhung (Emphysem) sowie die Lungenversteifung
(idiopathische Lungenfibrose, aber auch die Mukoviszidose (eine angeborene
Erkrankung, bei der Kdrpersekrete sehr zahflussig sind und in den Lungen
zur Verstopfung der Luftwege flhren), der primare Lungenhochdruck
(pulmonale Hypertonie). Eine Ubersicht Gber typische Indikationen zur
Lungentransplantation gibt Ihnen folgende Ubersicht:

Indikationen zu Lungentransplantation

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

. Pulmonale Hypertonie

. Lungenfibrose

. Sarkoidose

. Alpha-1-Antitypsin-Mangel

. Bronchiolitis

. Andere

Abhangigvon der zugrundeliegenden Erkrankung kann der Eingriff als Einzel-
Lungentransplantation (SLTx),alssequentiellbilateraleLungentransplantation
(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 Grenzfdlle, 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
flr eine Transplantation wird in jedem Fall Uberlegt, ob mit alternativen
Behandlungsmaglichkeiten ein Behandlungserfolg erzielt werden kann.

Der ideale Zeitpunkt fur die Transplantation ist oft schwierig festzulegen und
hangt vor allem auch vom individuellen Krankheitsverlauf ab. Insbesondere
gilt es, den Moment zu erfassen, bei welchem sich der Zustand der Patienten
rasch zu verschlechtern beginnt. Wichtige Hinweise dafur sind eine rasche
Abnahme der Lungenfunktionswerte, ein zunehmender Sauerstoffgebrauch,
wiederholte  Rechtsherzdekompensationen, also eine unglnstige
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 fir eine mogliche Lungentransplantation in Betracht
gezogen wird. Beivielen Patientenist fiir die Entscheidung zur Transplantation
vor allem die schwer eingeschrankte Lebensqualitat, die ihnen das Leben
nicht mehr lebenswert macht, ausschlaggebend.



Vor Aufnahme auf die Warteliste sollen folgende Bedingungen erfiillt sein:

« lrreversiblesterminales Lungenversagen,daseine 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.
WennSiealsPatientnacheinemkurzenScreeninggeeigneterscheinen,werden
Sie und Ihr Krankheitsbild in der Transplantationskonferenz vorgestellt. Bei
Annahme werden Sie zu weiteren umfangreichen Untersuchungen geschickt
oder Sieflihren diese zuhause durch. Diese Untersuchungsergebnisse werden
nach einer Checkliste gesammelt und Sie und lhr Krankheitsbild werden
in einer folgenden TX-Konferenz nach dem 10-Augenprinzip entschieden.
Neben den genannten Transplantationsexperten wird ein unabhadngiger Arzt
uber die Aufnahme auf die Warteliste entscheiden.

Sowohl der Pneumologe als auch der Transplantationschirurg werden
vor Aufnahme auf die Warteliste mit dem Patienten ein ausfuhrliches
Aufklarungsgesprach fihren, 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 kdrpereigenen
Abwehrkrafte) und deren Nebenwirkungen

«  Notwendigkeit und Haufigkeit regelmaliger Kontrolluntersuchungen
nach erfolgter Transplantation
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Wann ist eine Lungentransplantation 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 MaRnahme (zum Beispiel
die Anwendung eines Medikaments) spricht) sind in den Richtlinien fir 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 fur eine Lungentransplantation sind:

Kontraindikationen fiir 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 GefalRerkrankungen

«  BestehenderschwererNikotin-,Alkohol-odersonstigerDrogenmissbrauch

*Gemaf3 Richtlinien zur Organtransplantation §16 Transplantationsgesetz



Kontraindikationen

Alter

Die friihere Ansicht, dass Lungenverpflanzungen nur fiir junge Patienten reserviert
seien, hat sich in den letzten Jahren deutlich gedndert. Ein Lebensalter von 60 fir eine
Lungenverpflanzungundvon 55Jahrenfiireinekombinierte Herz-Lungenverpflanzung
ist momentan als Grenze anzusehen. Allerdings sind dies nur grobe Anhaltswerte. So
muss im Einzelfall immer das gesamte biologische Alter berlicksichtigt 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 verldngert und deren Lebensqualitat dadurch nachhaltig gesteigert
werden kann. Zudem bewirken die Medikamente, die die AbstolRung eines Organs
nach Transplantation verhindern sollen, ein vermehrtes Wachstum der Krebszellen.
Selbstverstandlichist 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 Schaden 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 regelmaBige Einnahme von Drogen
fihrt. Darunter fallen nicht nur Rauschgifte, Psychopharmaka und Losungsmittel,
sondern auch Alkohol und Nikotin. Drogeneinnahme ist ein Ausschlussgrund, weil
bei abhangigen Patienten erfahrungsgemaf 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.

Zuckererkrankung

Wahrend die Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus) als haufigste vererbbare
Stoffwechselerkrankung  frither eine strikte  Kontraindikation fir 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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Vor der Transplantation




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 fur
eine Lungentransplantation zunachst folgende Fragen geklart werden:

«  Welches ist die zugrundeliegende Lungenerkrankung und wie stark ist
ihre Auspragung?

«  Wiesind gegenwartig Ihr Befinden und lhre Leistungsfahigkeit?

«  GibtesMoglichkeitenderBehandlungmitherkémmlichenchirurgischen
Verfahren, die eventuell eine Organverpflanzung ersparen oder diese
auf einen spateren Zeitpunkt verschieben lassen?

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

« Liegen weitere Erkrankungen bei Ihnen vor, die vor einer
Organverpflanzung untersucht oder behandelt werden miissen?

«  Wieist Ihre Lebenssituation?

Vorbereitungsuntersuchungen

Wenn Sie sich zum ersten Mal bei uns vorstellen, entsteht ein erster
Eindruck uber den Schweregrad l|hrer Lungenerkrankung und lhren
Allgemeinzustand. Daraufhin setzt sich das Transplantationsteam zunachst
zusammen und berat in einer Konferenz, ob eine Transplantation eine
mogliche Therapieoption bei lhnen sein kdnnte. Wenn wir meinen, dass
eine Organtransplantation in absehbarer Zeit notwendig werden konnte,
sprechen wir mit lhrem Heimatkrankenhaus oder mit dem Arzt, der Sie zu
uns geschickt hat, welche der notwendigen Voruntersuchungen in lhrem
Krankenhaus gemacht werden kénnen.
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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 gehoren Rontgenuntersuchungen
und Computertomographie des Thorax, Lungenfunktionsuntersuchung,
Ventilations-Perfusions-Scan, ~ Echokardiographie ~ und  Abdomen-
sonographie. Umfangreiche Untersuchungen des Blutes dienen zum
Ausschluss latenter Tumorerkrankungen und chronischer Infektionen.
Wahrend  bestimmte  Voruntersuchungen auch ambulant  bei
niedergelassenen Fachdrzten durchgefiihrt werden koénnen, so etwa
die haut- oder zahnarztliche Konsiluntersuchung, macht ein Teil der
Untersuchungen, z.B. die Herzkatheteruntersuchung, die dazu dient die
Druckverhaltnisse im Lungenkreislauf zu Uberprifen, einen in der Regel
mehrtagigen stationdaren 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 vorzubereiten.



Es findet zundchst ein Vorgesprach statt, in welchem Ilhnen die
Wichtigkeit der krankengymnastischen Vorbereitung durch Atemtherapie,
Thoraxmobilisations-, Haltungs- und Entspannungsiibungen fir die Zeit
nach der Transplantation vermittelt wird. Die Notwendigkeit intensiver
Atemtherapie wird dabei unterstrichen.

Daneben werden Sie an die Sporttherapie mit Kraft- und Ausdauertraining
herangefiihrt. Haben Sie keine Angst! Wir holen Sie da ab, wo Sie derzeit
stehen.AuchwennSienochniemalsSportgemachthaben,werdenwirbinnen
weniger Tage ein individuelles Sportprogramm fiir Sie zusammenstellen
konnen.Sie werden dann in Anwesenheit eines Physiotherapeutentaglich in
der Ruhrlandklinik erlernen, wie Sie auch zuhause weitertrainieren konnen.
Auch fir die Anschaffung eines geeigneten, nicht zu teuren Ergometers
stehen die Physiotherapeuten zur Verfiigung.
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Wer entscheidet, ob ich transplantiert werden kann?

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),
dem psychologischen und dem anasthesistischen Team im 10-Augenprinzip
zusammen und beraten intensiv, was wir Ihnen als Therapie vorschlagen.
Selbstverstandlich werden auch die betreuenden Physiotherapeuten,
Ergotherapeuten sowie das Pflegeteam beratend tatig. Dabei wird
insbesondere geklart, ob bei lhnen Kontraindikationen fir eine
Lungentransplantation vorliegen und ob die Organverpflanzung die
r geeignete Therapie fir sie darstellt.
I

Was bedeutet fir mich die Anmeldung bei Eurotransplant?

Wenn wir lhnen aufgrund der vorliegenden Befunde und lhrer Beschwerden
und des Versagens der bisherigen medikamentdsen oder chirurgischen
Behandlung als Therapie eine Organverpflanzung empfohlen haben, erfolgt
ein ausfuhrliches Gesprach mit lhnen. 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 das genau?
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Eurotransplant ist eine 1967 gegrindete Stiftung mit Sitz in Leiden,
Niederlande. Sie ist die gemeinsame Vermittlungsstelle fir 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-Zentrum in der hollandischen Stadt Leiden gefiihrt. Von dort
aus wird die Koordination von verflighbaren Spenderorganen, so auch von
Spenderlungen, europaweit ibernommen. Das Lungenallokationssystem auf
der Grundlage des ,Lung Allocation Score“ (LAS) gewdhrleistet den optimalen
Einsatz der verfugbaren Organe, indem diejenigen Patienten Vorrang
bekommen, die das Transplantat am dringendsten bendtigen und bei denen
die Lungentransplantation voraussichtlich die besten Erfolge erzielen wird.
Die Auswahl eines Empfangers fur ein vorhandenes Spenderorgans wird
dabei durch zwei entscheidende Kriterien beeinflusst:

1. die Blutgruppentbereinstimmung zwischen Spender und
Empfanger,
2. die gesundheitlichen Situation des Empfangers, also die

Dringlichkeit einer Lungentransplantation. Der individuelle
Zeitpunkt des Vorhandenseins eines geeigneten Organspenders
fir Sie ist nicht voraussagbar. Die Wartezeit kann deshalb
zwischen Monaten und Jahren variieren. Wir stehen in diesem
Zeitraum standig mit Ihnen in Verbindung und sind tiber Ihren
gesundheitlichen Zustand genau informiert.

Setzen 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 24h erfolgen. Wenn dies nicht klappt, wenden
Siesich bitte an die Transplantationsarzte der Ruhrlandklinik oderin Notfallen
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-Biro des Uniklinikums Essen in
Verbindung zu setzen (0201-723- 4911).
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Wie sieht die Wartezeit aus?

Siewerdenim Rahmender Wartezeitalle 80 Tageim 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 Ihrem aktuellen Listungsstatus und nach Ihrem 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 lhnen und lhren Angehdrigen gehoren
hierzu. Falls Sie dartber sprechen wollen, stehen wir lhnen jederzeit zu
Verfligung. Die Wartezeit gibt Ihnen aber auch die Mdglichkeit, sich intensiv
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 Ihnen und Ihren Angehorigen bereit.

Es erfolgen deshalb auch alle 80 Tage Kontrollenim 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  Ihres
Gesundheitszustandes besteht die Moglichkeit der friheren LAS
Punkteerhebung. Die Zunahme der Dringlichkeit wird somit im Rahmen der
LAS-Punkte wiedergespiegelt.

Wahrend der Wartezeit missen auch bei Beschwerdefreiheit gewisse
Untersuchungen, die Sie schon von den Voruntersuchungen kennen,
halbjahrlich bzw. jahrlich wiederholt werden, damit wir immer einen
Uberblick iber Ihren aktuellen Gesundheitszustand haben.



Zusammengefasst sollte wahrend der Wartezeit an folgende Punkte gedacht
werden:

RegelmaRige Uberprifung der Indikation zur Transplantation im
Rahmen von stationaren Kontrolluntersuchungen (alle 80 Tage).

SofortigeMitteilungdesPatientenandasTransplantationszentrum,
falls er seine Zustimmung zur Transplantation revidieren mochte.

Sofortige Meldung beim Transplantationszentrum, falls ein
temporarer (voribergehender) Hinderungsgrund fir die
Transplantation vorliegt (z.B. Krankheit, familidre Griinde oder
eine nicht verschiebbare Reise).

Der Patient sollte immer Uber seinen Status auf der Warteliste (T fur
Jtransplantabel” / NT fiir ,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 grofRen Aufwand moglich.

Ein Patient, der als transplantabel auf der Warteliste gefihrt wird, muss
vom Zeitpunkt seiner Meldung bei Eurotransplant immer, Tag und Nacht,
telefonisch Uber Mobilfunk oder Festnetz erreichbar sein. Dies kann
entscheidend fiur 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 auferordentlich
wichtig, dass der Patient jede Anderung seiner Telefonnummern sofort dem
Transplantationszentrum mitteilt.
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Was kann ich wahrend der Wartezeit tun?

Die Lebensfuihrung in der Wartezeit richtet sich nach den Beschwerden im
Rahmen lhrer Erkrankung. Sie sollten dabei auf der einen Seite tUbermaRige
kérperliche Belastung im Sinne eines Leistungstrainings vermeiden, auf der
anderenSeitenichtvorwiegendimBettliegen.DieArzteundPhysiotherapeuten
der Ruhrlandklinik werden lhnen ein individuelles Trainingsprogramm
zusammenstellen, welches auf Sie und lhre Leistungsfahigkeit im Rahmen
lhrer Grunderkrankung abgestellt ist. Grundsatzlich gilt fir Sie wie fur alle
Patienten vor groBeren 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 Ihre regelmaRige 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 Ihnen die
Physiotherapeuten unserer Klinik gerne zur Verfiigung.

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 16sen. Gelegentlich wird es notig sein, dass
ein ambulanter Vorstellungstermin vorgezogen wird oder Sie fir einige Tage
stationar aufgenommen werden.

Wenn ein fur Sie optimal passendes Spenderorgan zur Verfligung steht,
werden wir Sie umgehend benachrichtigen. Wahrend der Wartezeit miissen
Sie fiir 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 Ihrer telefonischen
Erreichbarkeit unverziglich zu informieren.



Was ist zu tun, wenn es mir vor der
Transplantation schlechter geht?

Es kannsein, dass Siewahrend der Wartezeit zunehmende Luftnot, Brustenge,
Spannungsgefiihlim Bauch, Schwindelgefiihle oder Fieber verspiiren, obwohl
Sie sich korperlich schonen, auf Thre Trinkmenge achten, Ihre Medikamente
regelmalRig 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 Pra-LuTx-Koordinatorin an (Tel.: 0201/433-4632) oder nachts /
wochenends den diensthabenden Pneumologen in der Ruhrlandklinik an
(Tel.: 0201/433-01).

Je nach Ihrem Befinden kommen dann mehrere Moglichkeiten in Frage:

«  Das Problem lasst sich am Telefon regeln oder
« ihrambulanter Untersuchungstermin wird vorverlegt oder

« Sie kommen zur stationdren Aufnahme. Wir sind fur Sie jederzeit
aufnahmebereit!

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

«  Wir stellen Ihre Tablettenkombination ambulant neu ein oder

« wir nehmen Sie stationar auf, optimieren die Medikamentenwirkung
durch intravendse Verabreichung, stellen Uberlappend lhre Tabletten
neu ein und entlassen Sie wieder oder

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

«  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) vorlibergehend
erforderlich wird
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Was hat die Psychologie mit der Transplantation zu tun?

LAlle 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
Broschire erwahnten, ist es verstandlich, dass in diesen verschieden
Phasen neben Geflihlen der Hoffnung und Zuversicht auch Geflhle von
Ungeduld, Arger, Zweifel oder auch Angst auftreten konnen. Wichtig ist
fur Sie, Ihre Befindlichkeit - insbesondere Unsicherheiten, Angste und
Niedergeschlagenheit-nichtzuverdrangen,sondernbewusstwahrzunehmen
und zu versuchen, mit lhnen umzugehen. Denn neben |hrem korperlichen
Zustand hat auch |hr 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 mdglich, mit diesen
wechselnden, zT. gegensatzlichen und belastenden Gefiihlen alleine oder
im Kreise der Familie fertig zu werden. Aus diesem Grunde gehdren zu
unserem Transplantationsteam zwei Psychologen. Mit ihnen kdnnen Sie -
neben Arzten, Pflegepersonal, Physio- und Ergotherapeuten - Ihre Fragen und
Probleme besprechen.



Wir moéchten Sie ermutigen, dies als eine Moglichkeit anzusehen, mit
einem neutralen, aufmerksamen und qualifizierten Gegenlber ein
Gesprach zu flihren. Da es uns sehr wichtig erscheint, lhre Angehdrigen
eng in die gesamte Betreuung mit einzubeziehen, mochten wir auch
lhnen dieses Gesprachsangebot machen. Einen Gesprachstermin mit
einem unserer Psychologen vermittelt lhnen jeder Mitarbeiter unseres
Transplantationsteams gerne.

Die Transplantation: Wie bin ich erreichbar?

Wahrend der Wartezeit auf der Liste flir eine neue Lunge bei Eurotransplant
mussen Sie flr 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 tberschreiten.
Sie miissen dann dafiir sorgen, dass Sie unter einer dieser Telefonnummern
erreichbar sind (d.h. 24h taglich).

Wir raten lhnen daher, neben ihrer Festnetznummer auch eine
Mobilfunknummer zu hinterlegen, damit wir Sie 24 h am Tag erreichen
konnen.
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Was passiert, wenn ich angerufen werde?

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

Wir werden Sie bei diesem Anruf bitten, sich ziigig zu uns in die Klinik zu
begeben. Dazu organisieren wir einen Transport mit dem Rettungsdienst
flr Sie. Die entsprechende fir 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 fir eine Transplantation geeignet ist. Dies kann der Chirurg unter
Umstdnden erst vor Ort in der Spenderklinik beim personlichen Augenschein
feststellen. Es kann also vorkommen, dass die Operationsvorbereitung lauft
und sich dann herausstellt, dass das Spenderorgan fur Sie nicht geeignet ist.
Indiesem Fall sollten Sie nicht allzu enttauscht sein. Wir mochten, dass Sie nur
ein wirklich fiir Sie optimal passendes Organ bekommen. Sollte ein solcher
Fall eintreten, konnen Sie, wenn Sie sich gut fiihlen, nach einem Gesprach mit
einem Mitarbeiter des Transplantationsteams wieder nach Hause fahren.

Wenn Sie sich nicht gut flihlen, sollten Sie zumindest liber Nacht bei uns
in der Klinik bleiben. Ein Bett wird in jedem Fall fiir Sie und ggfs. bei Bedarf
einen lhrer Angehdrigen reserviert. Ist das fur Sie vorgesehene Spenderorgan
geeignet, wird die Operation wie geplant durchgefiihrt. Damit endet lhre
Zeit des Wartens!



Wie lauft die eigentliche Transplantation ab?

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

1. Entnahme des Spenderorgans

2. Ersatz des Empfangerorgans durch das Spenderorgan

Beide Eingriffe mussen zeitlich abgestimmt werden, obwohl sie meist in
verschiedenenKlinikendurchgefiihrtwerden.ZwischenderEntnahmeundder
Verpflanzung dirfen bei der Lunge maximal sechs Stunden vergehen. Beide
Eingriffe werden von Arzten des Universitatsklinikum Essen durchgefiihrt.
Nach Uberprifung der formalen Kriterien (Blutgruppe, GréRe 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 konnen und ggfs. zusatzliche
Untersuchungen durchzufihren. Sobald unsere Arzte vom Entnahmeort aus
nach Essen Ubermitteln, dass die Funktion des Spenderorgans gut sei, wird
mit der Einleitung der Narkose bei Ihnen begonnen. Die Vorbereitung der
Vollnarkose beginnt damit, dass Ihnen mehrere Katheter gelegt werden, die
allesamt der Kreislaufiiberwachung wahrend der Narkose dienen. Dann wird
Ilhnen ein Schlafmittel verabreicht und Sie werden den weiteren Ablauf in
Narkose verbringen, aus der Sie erst auf der Intensivstation erwachen werden.
Die Operationsdauer betragt fir 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 Stick des Herzvorhofes, und
am Schluss die Lungenarterien der Spenderlunge mit den entsprechenden
Strukturen beim Empfanger verbunden. Nachdem der Blutstrom freigegeben
wird, nimmt die neue Lunge ihre Arbeit auf.

Die Lungentransplantation

Im Gegensatz zur Herz- oder Herz-Lungen-Transplantation wird die isolierte
Lungentransplantation nicht durch eine Langser6ffnung 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 lhre 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 Maschine ersetzt wird, die das Blut mit Sauerstoff anreichert und es
anschliefend in den Korperkreislauf pumpt.

Wenn die Spenderlunge an lhre Luftrohre, die Lungenschlagader und den
linken Herz-Vorhof angeschlossen ist, wird die Durchblutung freigegeben
und das Organ tibernimmt die Atemfunktion.

Zwei Drainagen werden in die Brusthohle eingelegt, um Wundsekret
abzuleiten und die Wunde wird verschlossen. Die Operation ist damit beendet
und Sie werden - noch intubiert und beatmet - zur Intensivstation gebracht.



Die Lungentransplantation

Nachdem  der  Chirurg  unseres  Transplantationsteams  im
Spenderkrankenhaus die Spenderorgane begutachtet und entnommen
hat, meldet er den Erfolg unmittelbar nach Essen.

Hier beginnt nun die Operation beim Empfanger. Das Brustbein wird
geoffnet, die Herz-Lungen-Maschine wird angeschlossen. Jetzt werden
beide Lungen und das Herz nacheinander entfernt. Die wichtigen
Atmungsnerven, die beidseits entlang dem Herzbeutel zum Zwerchfell
verlaufen, werden dabei geschont.

SchlieRlich werden die neuen Organe mit lhren Blut- und Atemwegen
verbunden. Bei der Herz-Lungen-Verpflanzung sind dazu drei Verbindungen
-am rechten Vorhof, an der Luftrohre und an der Hauptschlagader
- notwendig. Der weitere Verlauf entspricht dem bei der isolierten
Herztransplantation.
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Nach der
Transplantation

—-—



Was ist unmittelbar nach der Transplantation?

Intensivbereich

Nach der Operation werden die Patienten auf die herzthorax-chirurgische
Intensivstation des Universitatsklinikums verlegt, wo sie noch maschinell
beatmet werden, bis die transplantierte Lunge ihre Funktion voll
aufgenommen hat. Dort werden Sie - sowohl im drztlichen als auch
pflegerischen Bereich - rund um die Uhr durch speziell geschultes und
erfahrenes Personal betreut.

Die ersten Eindrlicke werden fur Sie z. T. sehr ungewohnt sein. Sie werden
nicht sprechen konnen, da Sie zundchst noch einen Beatmungsschlauch
(Tubus) in lhrem Mund haben, der jedoch - sobald die neue Lunge genug
Sauerstoffins Blut aufnehmen kann, der Kreislauf stabil ist und Sie tief genug
und regelmaRig selbst atmen - entfernt wird.

Die Patienten werden bei komplikationslosem Verlauf haufig nach drei bis
sieben Tagen von der Intensivstation auf die Normalstation verlegt. Die
meisten Patienten spuren die Erleichterung beim Atmen sofort und kénnen
auch beobachten, dass die blauliche Farbung ihrer Nagel und ihrer Lippen
nun bereits eine rosige Farbe angenommen hat.

Aufgrund der notwendigen IsolationsmalBnahmen kann es sein, dass
Ilhre Umgebung befremdlich auf Sie wirkt, da das Sie betreuende Personal
Mundschutz und Handschuhe tragt. Dies ist jedoch notwendig, um eine
Infektion des frisch transplantierten Patienten zu vermeiden.

Sie werden zudem mit verschiedenen elektronischen Geraten verbunden
sein, die die Funktionen des Kreislaufs oder der Atmung liberwachen, Ihnen
fortlaufend Medikamente verabreichen oder Kreislaufdaten speichern
konnen. Sie werden zundchst noch etwas heiser sein und vor allen Dingen
starken Durst verspiren, gegen den Sie nach ca. 6 Std. etwas zu trinken
bekommen.

Bei komplikationslosem Verlauf werden Sie bereits 24 Stunden nach der
Operation mit Hilfe einer Pflegeperson aufstehen. Zu diesem Zeitpunkt
sind besonders krankengymnastische Ubungen zur Vorbeugung einer
Lungenentziindung enorm wichtig. Dabei konnen Sie noch Schmerzen
im Brustkorb verspiren, die durch die Drainageschlduche bedingt sind. In
diesem Fall sollten Sie sich melden, damit wir lhnen so viele Medikamente
gegen die Schmerzen geben konnen, wie Sie bendtigen. Heutzutage kann
diese Operation nahezu schmerzfrei durchgefiihrt werden.
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Die Schldauche werden - abhangig von der Menge des ablaufenden Sekretes
und der Lungenfunktion - in der Regel nach 48 Stunden gezogen. Sobald Sie
erwacht sind, diirfen Sie von lhren engsten Angehdrigen Besuch empfangen.

Allgemeinstation

Nach etwa einer Woche haben sich die Kreislauf- bzw. Atemverhaltnisse
ausreichend stabilisiert. Dauertropfinfusionen sind nicht mehr notwendig.
Die Katheter, die der Kreislaufkontrolle dienten, sind entfernt worden, sodass
Ihre Selbststandigkeit von Tag zu Tag wachst. Eine gute Mobilisierung,
Training lhrer geschwachten Muskeln und der Aufbau einer normalen
Erndhrung sind jetzt vordringliche Aufgaben. Schon nach kurzer Zeit kénnen
Sie alleine kleine Spaziergange unternehmen, zunachst innerhalb der
Klinik, spater auch auBerhalb. Zudem werden Sie durch unser Personal in
verschiedenen MaBRnahmen angeleitet, die es spater auch ambulant moglich
machen, regelmal3ig lhren Gesundheitszustand sowie die Funktion der
transplantierten Lunge zu Uberprifen. Dazu zahlen v.a.:

« selbstandiges Erlernen der Medikamentierung
« tagliche eigene Gewichtskontrolle
 tagliche Kontrolle des Blutdrucks

« tagliche Kontrolle der Pulsfrequenz

- tagliche Messung des AtemstoRes (nach (Herz-)Lungen-Transplantation)

Auller dem Erlernen von den genannten KontrollmalBnahmen mussen Sie
sich in den ersten Tagen nach der Operation einige HygienemaRBnahmen
aneignen, deren Zweck es ist, Infektionen vorzubeugen. Diese beinhalten
auch eine sorgfaltige Handedesinfektion.

Die Operation wird also an der Universitatsklinik Essen durchgefiihrt, die
weiterfuhrende Versorgung und die nachfolgenden Kontrollen bei uns an der
Ruhrlandklinik in Essen-Heidhausen. Wenn nach der OP stabile Verhaltnisse
herrschen, werden Sie von der Allgemeinstation an die Ruhrlandklinik verlegt,
wo die weitere Behandlung und Nachsorge erfolgt. In Abhangigkeit vom
Verlauf verbringen sie dann noch 2 bis 3 Wochen dort bis sie gegebenenfalls
in die Rehabilitation entlassen werden konnen.



Wann darf ich nach Hause?

Wenn sich lhre neue Lunge und die anderen Organe gut erholt haben und
Sie sich im Stande fiihlen, die Belange des taglichen Lebens zu bewadltigen,
werden Sie nach Hause entlassen.

DaimerstenJahrnachderLungentransplantation die Gefahreiner AbstolRung
des Organs sehr hoch ist, sind engmaschige Kontrollen und Termine in der
LuTX-Ambulanz der Ruhrlandklinik sehr wichtig. Wir mochten Sie deshalb
bitten, schon vor Ihrer Entlassung einen Termin mit unserer Ambulanz
zu vereinbaren und dann bei lhrem ersten Termin das weitere Vorgehen
abzusprechen. Weiterhin kann in diesem Rahmen der Reha-Antrag und die
Anschlussheilbehandlung besprochen werden.

Im ersten Jahr sollten Sie niemals langer als sieben Tage ohne Arztkontakt
sein. Der Ambulanzarzt in der Ruhrlandklinik wird mit Ihnen die
Untersuchungsintervalle festlegen. Im weiteren Verlauf kann auch der
Hausarzt einige Blutkontrollen Gbernehmen. Dies sollte aber in Absprache
mit dem LuTX-Team erfolgen.

Welche Medikamente muss ich nach der
Transplantation einnehmen?

Jeder Transplantierte muss lebenslang Medikamente einnehmen. Dazu
zahlen v.a. Medikamente, die die AbstoBung des neuen Organs verhindern
sollen (sog. Immunsuppressiva). Diese Immunsuppressiva blockieren das
Immunsystem und schiitzen damit das Transplantat vor einer AbstoRung.
Wer sie absetzt oder falsch einnimmt, riskiert, dass das transplantierte Organ
seine Funktion verliert.

Neben der regelmaliigen Einnahme der Medikamente nach der arztlichen
Anordnung ist va. die Bestimmung der Medikamentendosis im Blut
unerldsslich fir einen langfristigen Erfolg der Transplantation. Die
dazu notwendigen Blutentnahmen sind beim Hausarzt moglich. Es
gibt verschiedene Immunsuppressiva, die individuell auf die Patienten
abgestimmt werden. Meist wird eine spezielle Kombination aus mehreren
Medikamenten eingesetzt. Typische Medikamente sind Cyclopsorin,
Mycophenolsaure, Tacrolimus oder Kortison. Diese Medikamente greifen auf
sehr unterschiedliche Weise in das Immunsystem ein. Leider sind sie nicht
nur sehr effizient, sondern haben z. T. auch Nebenwirkungen. Besprechen Sie
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immer alle Nebenwirkungen und Probleme mit dem Transplantationsarzt
und andern Sie niemals selbststandig die verordneten Medikamente.

Bei erheblichen Nebenwirkungen muss man uberlegen, ob evtl. ein
Immunsuppresivum abgesetzt oder auch durch ein anderes ersetzt
werde kann. Kann ein Medikament nicht ausgetauscht werden, bleibt
die Moglichkeit, die Dosis zu andern. Die Nebenwirkungsrate wird meist
geringer, wenn die Dosis eines Medikaments reduziert wird. Das darf aber
nurder Transplantationsarzt machen, denn esistimmer eine Gratwanderung
zwischen noch ertraglichen Nebenwirkungen und einer Dosis, die das
Transplantat nicht gefahrdet.

Grundsatzlich unterscheiden Mediziner zwischen der Therapie direkt
nach der Operation (initiale Induktionstherapie), der Langzeittherapie
(Erhaltungstherapie) und der AbstoRungstherapie zur Behandlung akuter
AbstolRungsreaktionen.

Initiale Induktionstherapie:

In den ersten zwei Wochen werden sehr stark wirksame Medikamente
(spezielle Antikorper) eingesetzt, um eine friihe Abstoung des
Transplantats zu verhindern. Patienten nehmen sie nur fur kurze Zeit ein.

Erhaltungstherapie:

Sie verhindert, dass das Immunsystem das fremde Organ zerstort. Es
werden verschiedene Medikamente kombiniert, die das Immunsystem
an unterschiedlichen Stellen blockieren.

AbstoRRungstherapie:

Eine akute AbstoRungsreaktion wird vor allem mit spezielle Antikorper
und hoch dosiertem Kortison behandelt. Auch Tacrolimus in hoher Dosis
hat sich als sehr wirkungsvoll erwiesen




Wie sieht die tagliche Selbstkontrolle aus?

Damit sich korperliche Veranderungen sofort feststellen lassen, ist die
tagliche Selbstkontrolle sehr wichtig. Kontrollieren Sie Blutdruck, Puls,
Kérpertemperatur und Gewicht taglich und dokumentieren Sie die Werte
in einem Tagebuch. Dieses enthadlt zusatzlich Informationen Uber die Art
und Dosis der eingenommenen Medikamente. So haben wir und Sie einen
guten Uberblick, wie gut das neue Organ funktioniert. Eventuell auftretende
Komplikationen sind so sehr frih erkennbar. Fallen die gemessenen Werte
aus dem Rahmen, informieren Sie uns bitte sofort.

Wie sieht die Nachbetreuung aus?

DieNachsorgewirdinAbstimmungmitlhremHausarzt, Ihrem Lungenfacharzt
und lhrem Heimatkrankenhaus zu einem grofRen Teil in unserer Klinik in
Essen-Heidhausen durchgefiihrt, denn die Ruhrlandklinik mit der Klinik fir
Pneumolgie (Direktor Prof. Dr.C.Taube) ist eines der fiihrenden Krankenhauser
flr die medikamentdse und operative Behandlung aller Erkrankungen der
Atmungsorgane und ist auf die Behandlung von Patienten vor und nach
Lungentransplantation spezialisiert.
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Diese Nachsorge verlauft nach einem klar geregelten Zeitplan. So werden
Sie im Laufe der ersten drei Monate nach der Transplantation einmal
wochentlich, vom vierten bis zum Ende des sechsten Monats ein bis zweimal
monatlich und danach zunachst vierteljahrlich einbestellt. Da die Kontrollen
flr Sie lebenswichtig sind, sollten Sie die Termine unbedingt einhalten.

Wahrend dieser Ambulanztermine werden jedes Mal oder bei jedem zweiten
Besuch folgende Untersuchungen durchgefiihrt:

. Blutentnahmen

. Rontgenaufnahme von Herz und Lungen,
. Lungenfunktionspriifung

. Ggfs. Weitere Untersuchungen

Zudem muss von Zeit zu Zeit eine Lungenspiegelung (Bronchoskopie) mit
Entnahme von Gewebeproben (Biopsien) durchgefiihrt werden.

Die Fahrtkosten zu den ambulanten Nachsorgeterminen werden im ersten
halben Jahr nach der Lungentransplantation von lhrer Krankenkasse
ubernommen. Danach sollten Sie sich selbst um den Transport kiimmern
oder offentliche Verkehrsmittel benutzen.




Wie kann ich selber meine Infektionsgefahr senken?

Ihr Korper erkennt das transplantierte Organ als fremd. Die korpereigene
Abwehr wiirde es daher angreifen und zerstéren (AbstoRBung), wenn dies
nicht durch Medikamente verhindert wirde. Sie mussen daher lebenslang
Medikamente einnehmen, die die Korperabwehr abschwachen (sog.
Immunsuppressiva) und somiteiner AbstoBungdesTransplantatesvorbeugen
sollen. Das macht Sie allerdings auch fur alle Arten von Krankheitserregern
besonders empfindlich. Insbesondere in der Anfangszeit muss deswegen
eine strikte Vorsorge getroffen werden.

Allgemeines

Da in den ersten Wochen die Dosis der abwehrschwachenden Medikamente
am hochsten ist und somit lhre Infektionsanfalligkeit am grof3ten, erhalten
Sie in dieser Zeit infektionsverhindernde Medikamente (Antibiotika). Sie
werden fur Erkdltungen und grippale Infekte besonders anfallig sein,
mussen dadurch jedoch keine groReren Komplikationen erwarten. Sie
selbst muissen die Symptome einer Lungenentziindung- Husten, Luftnot,
Fieber - erkennen und an sich selbst beobachten lernen. Sie sollten uns
dann unverziglich in Kenntnis setzen. Die Wundheilung ist bei Patienten
nach der Organverpflanzung eingeschrankt. Zur Vorsorge empfehlen wir bei
operativen Eingriffen (auch zahnérztliche!) die vorbeugende Einnahme von
Antibiotika. Welche Antibiotika zu bevorzugen sind, sollte im Einzelfall mit
einem Arzt Ihres Transplantationsteams abgestimmt werden.

Einige wichtige MaBnahmen mochten wir Thnen im Folgenden erldutern.

Mundschutz: In den ersten drei Monaten nach der Operation sollten
Sie in Anwesenheit von Personen, die nicht zu Ihrem Angehdrigenkreis
gehoren, einen Mundschutz tragen. Im Familienkreis ist das nur notwendig,
wenn eines der Familienmitglieder ansteckend erkrankt ist. GroRere
Menschenansammlungen sollten Sie nach Moglichkeit meiden.

Pflanzen: Zimmerpflanzen konnen Infektionsherde sein, da in der Erde
Keime leben. Auch Hydrokultur sollte nicht verwendet werden, weil auch
hier Feuchtigkeit gespeichert wird, die ein Nahrboden fur Pilze sein kann..
Gartenarbeit sollte nicht aktiv durchgeflihrt werden, auch die Bepflanzung
von Balkonkdsten kann zu einer Pilzinfektion fihren. Komposthaufen am
besten ganz entfernen, da dort gefahrliche Pilze wachsen kénnen.
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Tiere: Haustiere tragen in ihrem Fell Krankheitserreger, die zu todlichen
Entziindungen von Augen, Herz, Lungen und Gehirn fiihren kénnen. Sie
sollten deswegen nach Moglichkeit engen Kontakt mit Katzen, Hunden und
Vogeln vermeiden (siehe Kann ich nach der Transplantation Haustiere halten?).
In den ersten sechs Monaten nach der Transplantation sollte ein hauseigenes
Tier in wohlgemeinte Versorgung bei Bekannten gegeben werden.

Trinken: Die ungefahre tagliche Trinkmenge wird vom behandelnden Arzt
festgelegt. In der Regel betragt sie etwa 2-3 Liter, in Abhangigkeit von der
Nierenfunktion kannsieinEinzelfdllenauch hoherliegen. Eine ausschlief3liche
Zufuhr nur einer Getrankeart (z. B. natriumarmes Mineralwasser) sollte
vermieden werden.

250 ml Milch pro Tag (circa 110 kcal/1,0 BE) enthalten genug Calcium fir
den Korper. Allerdings sollten immunsupprimierte Patienten fettarme Milch
bevorzugen, um Kalorien zu sparen und weniger Cholesterin aufzunehmen.
Unpasteurisierte Milch oder Milchprodukte (z. B. Rohmilch direkt vom
Bauern) sollten aufgrund der Keimbelastung unbedingt vermieden werden.
Bitte aber die Medikamente nicht mit Milch einnehmen, weil sie dann nicht
ausreichend vom Kérper aufgenommen werden.

Mineralwasser als Getrank ist sehr zu empfehlen. Ein Glas Mineralwasser vor
dem Essen stoppt zudem den grofiten Appetit. Die ausschlieBliche Zufuhr
nur von natriumarmem Mineralwasser sollte aufgrund der Gefahr von
Hyponatridmie (Natriummangel) vermieden werden.

Fruchtsafte sollten zuckerfrei sein, sie helfen dadurch Kalorien zu sparen.
Safte mit Zuckerersatzstoffen regen dagegen wieder den Appetit an. Am
besten mischt man Fruchtsafte mit Mineralwasser (mindestens 1:1).
Vorsicht ist bei Grapefruitsaft oder anderen Saften mit einem hohen Gehalt
an Fruchtsauren angeraten, da diese bei gleichzeitiger Einnahme von
Cyclosporin/Tacrolimus zu einer Erhohung der Medikamenten-Spiegel fiihren
und damit unerwinschte Nebenwirkungen provozieren kdnnen.

Cola sollte aufgrund des hohen Phosphatgehaltes gemieden werden.

Gemiisesdfte sind erlaubt, aber auch hier gilt, dass eine zu einseitige
Erndhrungschadlich sein kann. Dahingegen ist Tee, gebriiht aus abgekochtem
Wasser, immer zu empfehlen.



Auf Alkohol sollte weitgehend verzichtet werden, denn Alkohol ist sehr
kalorienreich und schadigt zusatzlich zu den verabreichten Medikamenten
die neue Lunge. Gegen ein gelegentliches Glas Rotwein am Abend ist jedoch
nichts einzuwenden. Wie bei vielen Verhaltensmafdregeln gilt auch hier,
nichts GbermaRig zu tun, sich aber auch nach der Transplantation mal wieder
etwas zu génnen, was zu taglichen Leben gehort.

Nahrungsmittel: Auch bei der Erndhrung nach Transplantation sind gewisse
Regeln zu beachten. Sosollten Sie z.B. aufgrund der erhohten Infektionsgefahr
rohe tierische Nahrungsmittel, wie Fleisch, Eier oder Rohmilchprodukt
meiden.

Eine ausgewogene Erndahrung mit frischen Produkten und ausreichender
Kalorien-, Eiweifs- und Vitaminzufuhr ist fir alle Menschen nach einer
Transplantation empfehlenswert. Die einzige Ausnahme: Bei zusatzlichen
Begleiterkrankungen wie Diabetes oder Storungen des Fettstoffwechsels
kann eine spezielle Diat notwendig sein.

In jedem Fall ist es wichtig, die Kalorienzufuhr zu kontrollieren. Menschen
sollten nach einer Transplantation kein Ubergewicht ansammeln, weil
dies den Korper zusatzlich belastet. Immunsuppressiva schwachen das
Immunsystem. Fiur Menschen mit transplantierten Organen konnen
eigentlich harmlose Keime zur Gefahr werden.
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Beachten Sie deshalb Folgendes:

Lebensmittelreste sind ein idealer Nahrboden fiir Krankheitserreger;
lagern Sie Lebensmittel deshalb grundsatzlich kiihl und dunkel.

In rohem Fleisch kdnnen Erreger wie Toxoplasmen stecken. Waschen
Sie Fleisch und Fisch vor dem Zubereiten immer ab und garen Sie es gut
durch.

Gefliigel sollten Sie nur im eigenen Haus zubereiten und essen. Ist das
Fleisch nicht ganz durch, kann es Salmonellen enthalten.

Auch roher Schinken oder Salami kann zu Lebensmittelinfektionen
flhren; daher ist gekochter Schinken empfehlenswert.

Schalen und kochen Sie Gemise und Obst.

Meiden Sie in den ersten Monaten Obst und Gemtuse, das in Bodennahe
wachst und nicht gekocht wird, beispielsweise Salate oder Erdbeeren.
Wird die Dosis der Immunsuppressiva reduziert, kdnnen Sie diese
Lebensmittel wieder unbesorgt geniefen. Allerdings gilt: Griindlich
waschen vor dem Verzehr.

Einschrankungen beim Genuss von Obst bestehen nur, wenn
aufgrund einer verminderten Transplantatfunktion auf eine limitierte
Kaliumzufuhr geachtet werden muss. In diesem Fall sollte Obst nur in
geringen Mengen gegessen und auf Bananen und Aprikosen wegen
ihres hohen Kaliumgehaltes ganz verzichtet werden. Die Ananas
hat wegen ihrer Enzyme eine positive Wirkung auf den Fett- und
Kohlenhydratstoffwechsel und ist sehr zu empfehlen.

Meiden Sie Grapefruit in jeglicher Form; es verandert die Wirkung der
Immunsuppressiva.

Trinken Sie keine Frischmilch vom Bauernhof, auch Rohmilchprodukte
sind tabu.

Verzichten Sie auf Schimmelkase.

Essen Sie nur hart gekochte Eier. Vorsicht ist bei ,versteckten® Eiern in
Mayonnaise und Tiramisu angebracht; vor allem im Sommer kénnen sie
zu Lebensmittel-vergiftungen fihren.



« EssenSiekeineNUsseund Mandeln,siesind haufigleichtange-schimmelt.

« Vernichten Sie Lebensmittel, selbst wenn sie nur leicht angeschimmelt
sind. Abschneiden der verdorbenen Stelle reicht nicht aus, um den
Schimmel zu beseitigen.

+ Achten Sie auf das Verfallsdatum von Lebensmitteln.

« Die Arbeitsflachen in der Kiiche sollten Sie heild abwaschen, damit sich
dort keine Keime sammeln konnen

Ausftihrliche Informationen zu diesem Themenkomplex finden Sie auf der
Homepage des Bundesverbandes der Organtransplantierten e.V. (www.bdo-ev.
de, Punkt Fachinfo, Lungentransplantation, Erndhrung).

Impfungen: Wichtig ist, dass Patienten nach einer Transplantation die
wichtigsten Routineimpfungen bzw. Auffrischimpfungen regelmaRig
durchfuhren lassen. Zu empfehlen sind z.B. Impfungen gegen Tetanus oder
Pneumokokken.

Aufgrund der starkeren immunsuppressiven Behandlung in den ersten zwolf
Monaten nach der Transplantation sind diese allerdings erst nach Ablauf
dieser Frist sinnvoll, da vorher ihre Wirksamkeit schlechter ist. Aber auch im
spateren Verlauf konnen wahrend der Behandlung mit immunsuppressiven
Medikamenten Impfungen weniger wirksam sein.

Die Verabreichung von Lebendimpfstoffen (z.B. Polio oral, Roteln, Varizellen,
Typhus oral) sollte unterbleiben.

Totimpfstoffe (z.B. Tetanus, FSME, Influenza, Polio parenteral, Typhus
parenteral, Hepatitis A und B, Diphtherie) sind erlaubt. Ggfs. ist es sinnvoll,
gewisse Impfungen bereits vor der Transplantation durchzufthren.

Bei anstehenden Impfungen sollten Sie grundsatzlich zunachst Ricksprache
mit unserer Klinik halten. Dies gilt insbesondere fiir sog. Lebendimpfstoffe.

Ausftihrliche Informationen finden Sie in der Broschtire ,,Impfungen vor und
nach Organ-transplantation®des Bundesverbandes der Organtransplantierten.
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Was ist eine AbstoRBungsreaktion?

Als AbstoRBungsreaktion oder Rejektion wird die Reaktion des Korpers
bezeichnet, bei dem das Immunsystem nach einer Transplantation das
korperfremde Gewebe erkennt und abstoRt.

NachderVerpflanzungeinesfremden Organs bildet der Empfanger Antikorper
gegen das fremde Gewebe, die zusammen mit anderen Immunabwehrzellen
das verpflanzte Organ angreifen und zerstoren. Deshalb mussen die
Empfanger transplantierter Organe lebenslanglich Immunsuppressiva
einnehmen, die die AbstolRungsreaktion unterdriicken.

In der Lungentransplantation kann man zwei Formen der
AbstoRungsreaktionen unterscheiden.

In der Regel in den ersten Wochen und Monaten tritt die sog. »akute
AbstoRBungsreaktion« auf. Die Anzeichen konnen verschieden stark
ausgepragt sein. Die Symptome reichen von leichter Erschopfung,
Unwohlsein, innerer Unruhe, Atemnot, Gewichtszunahme, Kopfdruck,
Spannungsgeflhl im Bauch, Temperaturerhohung, Abfall des Atemstofes
bis zu Wassereinlagerungen in den Beinen und unregelmafRigem Herzschlag.
Benutzen Sie bitte regelmaRig lhren Asthmamonitor (im ersten Jahr bitte
dreimal taglich) und melden Sie sich in der LuTX-Ambulanz, wenn er bei
wiederholter Messung einen Abfall um mehr als 10 % anzeigt.

Wenn Sie diesbezlglich unsicher sind, wenden Sie sich direkt an
unsere Ambulanz. Die Zeichen koénnen aber auch ganz fehlen.
Daher flhren wir regelmaRig unsere Kontrolluntersuchungen - vor
allem  Lungenfunktionsuntersuchungen,  Lungenspiegelungen  und
Gewebsuntersuchungen durch -, um eine AbstoRung friihzeitig festzustellen.
Die notwendige Behandlung erfolgt durch eine Dosiserhchung oder
Umsetzung der abwehrschwachenden Medikamente. Dies geschieht je nach
Schweregrad der AbstoRung in abgestufter Weise. Diese Behandlung oder
die Therapie mit intravenoser Gabe eines Cortisonpraparates lauft in der
Regel stationar.

Diechronische AbstoRung(chroniclungallograftdysfunction, CLAD) unterteilt
sich in verschiedene Unterformen. Das Bronchiolitis obliterans-Syndrom
(BOS) beschreibt die prozentuale Verschlechterung der Lungenfunktion
- gemessen an der besten Lungenfunktion nach der Transplantation. Die
kleinsten Atemwege - die Bronchiolen - verdicken und verschlieBen sich auf-



grund eines chronischen Entziindungsprozesses, der die chronische
AbstoRBung der Lunge widerspiegelt. Dieser Prozess setzt hdufig nach
dem 2. Jahr nach der (Herz-)Lungentransplantation ein. Das Team der
Ruhrlandklinik wird sich um diese Problematik kiimmern. Nachweislich
kann das Medikament Azithromycin bei einer Unterform der chronischen
AbstoRung eingesetzt werden, bei der es in der bronchoalveoldren Lavage zu
einer Vermehrung der Neutrophilen >20 % gekommen ist. Hierdurch kann
das Fortschreiten verlangsamt werden. Es kann deshalb vorkommen, dass
dieses Medikament schon sehr frithzeitig bei Ihnen eingesetzt wird.

Eine weitere Behandlungsmoglichkeit des Bronchiolitis obliterans Syndroms
ist die Photopherese, die in der Hautklinik des UK Essen durchgefihrt wird.
Die Arzte der Ruhrlandklinik werden alles mit Ihnen besprechen, wenn es
erforderlich wird. Prinzipiell wird dabei eine Kaniile in den Arm gelegt und das
Blut aus dem Korper geleitet und durch UV-Licht bestrahlt. Dadurch kénnen
offensichtlich die immunologischen Vorgange der chronischen AbstolRung
verlangsamt werden. Fur Sie als Patient hei3t das, dass Sie zwei Tage in der
Hautklinik bleiben missen. Anfanglich wird dies in 14-tagigem Abstand
durchgefihrt, anschlieBend wird das Intervall gestreckt.




Was kann ich tun, um eine AbstoRBung des
Transplantates zu verhindern?

« Folgen Sie immer den Anweisungen, die lhnen Ihr Arzt beziiglich der
Medikation gegeben hat.

«  Verandern Sie niemals selbststandig die Dosis der Medikation.
«  Versuchen Sie, Inre Medikamente jeden Tag um dieselbe Zeit zu nehmen.

+  Wenn Sie vergessen lhre Medikation zu nehmen, holen Sie das sobald wie
moglich nach, auBer es ist bereits Zeit fiir die nachste Dosis. In diesem
Fall nehmen Sie die Medikation wie immer.

« Versichern Sie sich, dass Ihnen die Medikamente niemals ausgehen, z.B.
am Wochenende oder an Feiertagen.

+  Wenn Sie andere Medikamente selbststandig kaufen, versichern Sie sich
mit dem Apotheker oder dem Arzt, dass diese neuen Medikamente nicht
die Wirkung Ihrer AbstoRungsmedikamente beeinflussen.

- Teilen Sie jedem Arzt, den Sie besuchen, mit, dass Sie ein Transplantat
erhalten haben und welche Medikation Sie nehmen.

« Esistebensowichtig, lhrem Arzt mitzuteilen, wenn Sie neue unbekannte
Symptome haben oder eine Infektion entwickeln.




Womit muss ich auch viele Jahre nach der
Transplantation noch rechnen?

Sie konnen bei komplikationslosem Verlauf mit einer unbeeintrachtigten
Leistung Ihres neuen Organs liber viele Jahre hinaus rechnen. Wiederholte
AbstoRBungen und die Einnahme der lebensnotwendigen Medikamente
konnen im Laufe der Zeit jedoch bei einem Teil der Patienten die Funktion
beeintrachtigen. Sie werden moglicherweise die bekannten Zeichen einer
eingeschrankten Lungenfunktion verspuren.

Um Zeichen einer akuten sowie chronischen AbstoBung zu erkennen,
flhren wir bei Lungentransplantierten regelmaRig Lungenspiegelungen
(Bronchoskopie) mit einer Gewebeprobe (Biopsie) durch.

Durch die Einnahme der abstofRungsverhindernden Medikamente, kann es
weiterhin zu Bluthochdruck, einer Einschrankung der Nierenfunktion oder
anderen Nebenwirkungen kommen.
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Kann ich auch nach der Transplantation Haustiere halten?

Grundsatzlich muss auf Haustiere nicht verzichtet werden. Es sollte aber
auf jeden Fall friihzeitig und zusammen mit dem Arzt dartiber gesprochen
werden, ob vorhandene Haustiere nach der Transplantation ein Risiko
darstellen konnten.

Patienten nach Organtransplantation haben ein héheres Risiko als die tbrige
Bevolkerung, sich mit bestimmten Krankheiten bei ihren Tiere anzustecken.
Haustiere stellen somit ein gewisses Infektionsrisikodar. Aufderanderen Seite
unterstlitzen Haustiere die Stabilitat des Organtransplantierten und tragen
somit zum Erfolg nach Lungentransplantation bei. Daher sind Haustiere fur
Organtransplantierte nicht verboten, vielmehr kann mit Hilfe von einfachen
Verhaltensregeln das Risiko, sich bei Tieren anzustecken, deutlich vermindert
werden. Diese Richtlinien sind urspriinglich fiir knochenmarktransplantierte
Patienten gestellt worden, aber sie sind ebenso geltend flr jede andere Art
der Organtransplantation.

In den ersten 6 Monaten nach Transplantation sollte das Haustier moglichst
nicht im Haushalt leben, sondern lbergangsweise besser zu Bekannten
gegeben werden. Bevor Sie nach einer Transplantation ein neues Tier
anschaffen, bitten wir Sie, mit Ihrem Arzt zu sprechen. Ganz pragmatisch gilt:
lieber Hund als Katze, weil Katzen Ubertrager von vielen Erkrankungen sind
und gehauft im Gelande herumstromern.

Sauberkeit

Waschen Sie Ihre Hande griindlich mit flieRendem Wasser und Seife (am
besten natiirlich mit Desinfektionsmittel), nachdem Sie ein Tier angefasst
haben oder die Ausscheidungen (Stuhl) entsorgt haben. Wenn mdglich
sollten Sie direkten Kontakt mit Tierausscheidungen vermeiden. Erwachsene
sollten das Hande waschen der Kinder beobachten.

Versorgung lhres Haustieres

Wenn Ihr Haustier krank ist, suchen Sie so schnell wie moglich einen Tierarzt
auf. Jede Katze oder jeder Hund, der Durchfall hat, sollte bei einem Tierarzt
untersucht werden und insbesondere auf Infektion mit bestimmten Errgern
wie Cryptosporidium, Giardia, Salmonellen und Campylobacter getestet
werden.



Versorgung von Vogeln

Vogel in Kafighaltung konnen eine Vielzahl von Krankheitserreger tibertragen
und sind flr transplantierte Patienten daher nicht empfehlenswert. Sollten
Sie dennoch nicht darauf verzichten wollen, sind unbedingt bestimmte
VorsichtsmaBnahmen einzuhalten, um nicht ihr Leben zu riskieren.

Vogelkafige sollten taglich gereinigt werden. Tragen Sie Handschuhe
und Mundschutz, wann immer Sie Gegenstande beriihren, die mit
Vogelausscheidungen kontaminiert sind. Die Routineuntersuchung von
gesunden Vogeln fur zoonotische Krankheiten wird nicht empfohlen.

Versorgung von Fischen

Vermeiden Sie die selbststandige Reinigung der Aquarien. Fragen Sie ein
Familienmitglied oder Freunde um Hilfe. Wenn das nicht moglich ist, sollten
Sie Einmalhandschuhe tragen, wahrend Sie das Aquarium reinigen. Reinigen
Sie lhre Hande grindlich mit flieBendem Wasser und Seife (am besten
natlrlich mit Desinfektionsmittel).

Versorgung von Katzen

Wenn Sie eine Katze haben, bemiihen Sie sich um eine Hilfe bei der Reinigung
der Katzenbox. Ausnahmsweise kénnen Sie es auch selbst durchfiihren. Auch
dann sollten Sie Einmalhandschuhe tragen und im Anschluss Ihre Hande
grindlich mit flieBendem Wasser und Seife reinigen (am besten nattrlich
mit Desinfektionsmittel).

Lagern Sie lhre Katzenbox nicht in der Kiiche, im Esszimmer oder in
Essensraumen. Wenn moglich, halten Sie die Katze im Haus. Vermeiden
Sie Kontakt mit streunenden Katzen. Katzen, die im Haus gehalten werden,
mussen nicht routinemaRig auf Toxoplasmose getestet werden.

Flittern des Haustieres

Menschen ebenso wie Tiere kdnnen sich auch tber kontaminierte Nahrung
mit bestimmten Krankheiten infizieren. Indem Sie lhr Haustier vor diesen
Keimen, die bei Nahrungsaufnahme zugefiihrt werden, schiitzen, kénnen Sie
Ihre eigene Gesundheit schiitzen. Aus diesem Grunde sollten lhre Haustiere
nur mit kommerzieller Haustierkost gefuttert werden.
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Wenn sie Eier, Hihnchen oder Fleischprodukte flttern wollen, missen diese
gut gekocht sein. Milchhaltige Nahrung sollte pasteurisiert sein. Vermeiden
Sie, dass die Tiere sich selbststandig ernahren, z. B. iber offene Abfalleimer.
Lassen Sie lhre Hunde nicht jagen oder an Tierausscheidungen riechen.

Folgende Tiere werden als Risikofaktoren fiir immunsuppremierte Patienten
betrachtet:

. Reptilien
. kleine Hiihner und Enten
. exotische Tiere incl. Affen.

Alle Patienten sollten direkten Kontakt mit wilden Tieren vermeiden.

Adoptieren Sie keine wilden Tiere als Haustiere oder bringen Sie sie in lhr
Heim. Kontakt mit diesen Tieren oder ihrer Umgebung sollte vermieden
werden. Wenn Sie diese Tiere oder ihre Umgebung (Essen oder Kafig)
berlhren, waschen Sie sich ihre Hande mit flieRendem Wasser und Seife.

Zusatzlich sollten organtransplantierte Patienten extra vorsichtig sein, wenn
sieeinen Bauernhofbesuchen, wennsie Kontakt mit Tieren der Landwirtschaft
haben oder einen Zoo besuchen. Diese Haustiersicherheitsrichtlinien
gelten fur knochenmarktransplanierte Patienten, aber auch alle anderen
organtransplantierten Patienten.




Wie lange kann ich mit einem neuen Organ leben?

Auchwenndielungentransplantation heutzutagezueinemRoutineverfahren
bei Patienten mit schweren Lungenerkrankungen geworden ist, so ist es
ein groBer operativer Eingriff mit moglichen Komplikationen und einem
gewissen Sterblichkeitsrisiko. Durch die Priifung gewisser Voraussetzungen
durch unser interdisziplinares Arzteteam und eine umfassende Vorbereitung
vor der OP kann dieses jedoch erheblich gesenkt werden. Das Risiko ist in der
ersten Zeit nach der OP am hochsten und nimmt im Laufe der Zeit ab.

Bei Einhaltung aller VorsichtsmaRregeln sind die kurz- bis mittelfristigen
Erfolgsaussichten der Lungentransplantation inzwischen dhnlich wie in der
Herztransplantation. Von 100 transplantierten Patienten leben in der Regel
ein Jahr nach der Transplantation 80, fiinf Jahre nach der Transplantation 55.
Im Westdeutschen Zentrum fir Lungentransplantation gibt es inzwischen
viele Patienten, die mehr als 10 Jahre Uberlebt haben. Die dlteste Patientin ist
derzeit 23 Jahre transplantiert.

Die Lungentransplantation ist somit in den vergangenen Jahren zu einem
weithin akzeptierten und erfolgreichen Verfahren zur Behandlung von
Patienten mit Lungenerkrankungen im Endstadium geworden.
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Wie kann mein Alltagsleben mit dem neuen Organ
aussehen?

Wiedereingliederung in Familie und Beruf

Nach einer Organtransplantation beginnt ein neues Leben und die
Lebensqualitat kommt zuriick. In den ersten Wochen braucht der Korper
noch Ruhe, um sich von der schweren Operation zu erholen und auf die
neue Situation einzustellen. Nach etwa sechs Monaten riickt aber vieles,
was vor der Transplantation nicht oder nur mit grofitem Aufwand maglich
war, wieder in greifbare Nahe. Grundsatzlich ist ein Patient nach einer
Lungentransplantation wieder voll arbeitsfahig. Dies bedeutet: einige
Monate nach der Transplantation kdnnen Sie theoretisch Ihre Berufstatigkeit
wieder aufnehmen. Allerdings empfehlen wir, erst nach Ablauf des ersten
Jahres wieder vollzeitig zu arbeiten. Ein Grund fur eine Berentung besteht bei
komplikationslosem Verlauf nicht. Das Ziel der Lungenverpflanzung ist der
Wiederaufbau eines normalen Lebens des Patienten und seiner Angehérigen.
Sie werden an allen gesellschaftlichen Aktivitaten, auch sportlichen,
teilnehmen kénnen. Denn Leben bedeutet nicht nur ,am Leben zu sein®,
sondern vielmehr ,mitten im Leben zu stehen®

Aufgrund der standigen Immunsuppression sind allerdings bestimmte
Anforderungen an den Arbeitsplatz zu stellen:

+ Normaler Tag-Nacht-Rhythmus, um regelmaRigen Schlaf,
Medikamenteneinnahme und Urinausscheidung zu
gewahrleisten

« Gleichbleibend temperierte Arbeitsraume ohne erhohte
Luftfeuchtigkeit

- Tatigkeit in sauberer Umgebung

«  Vermeidung des Kontakts mit einer groRBeren Anzahl von
Mitmenschen wegen der Infektionsgefahr

+  Kein Umgang mit Losungsmitteln (Farben, Lacken), da sie Uber
die Haut aufgenommen werden und zu Leberschadigungen
flhren kdnnen

« Keine schwere korperliche Arbeit



RegelmaRige Arbeit lenkt von dauernder Selbstbeobachtung ab, fihrt wieder
zur Teilnahme am Leben anderer Menschen und lasst die Sorgen leichter
ertragen. Das Selbstbewusstsein wird durch die eigene berufliche Tatigkeit
gestarkt.

Fiir Patienten mit Blrotatigkeit ist der berufliche Wiedereinstieg deutlich
leichter als flr Patienten mit einer hauptsachlich korperlichen Tatigkeit. Aber
durch schrittweise Arbeitsversuche, Umsetzung oder Umschulung in der
Firma oder durch das Arbeitsamt wird ein Wiedereinstieg ermoglicht.

Sportliche Aktivitat

Durch die Verpflanzung einer gesunden Lunge kann einem schwerstkranken
Patienten die Chance gegeben werden, wieder aktivam Leben teilzunehmen.
Durch korperliche Belastung, v.a. bei sportlicher Betdtigung in einen
angemessenen Rahmen, kann die Lunge nicht geschadigt werden - ganz im
Gegenteil.Sokanndurch regelmaRiges Training sowohl Belastbarkeit als auch
Lebensqualitat deutlich verbessert werden. Daher empfehlen wir all unseren
transplantierten Patienten regelmaRigen Sport nach der Transplantation.

Optimal ist es, schon vor der Transplantation mit einem intensiven
Trainingsprogramm zu beginnen. Geeignet sind hierfur z.B. ein Fahrrad-
Ergometertraining und ein Training der Schultergirtelmuskulatur mit
Bandern und Hanteln. Die Belastungsintensitat sollte man mit seinem Arzt
absprechen und zu Anfang unter physiotherapeutischer Anleitung beginnen.

Insbesondere in der Frithphase nach der Transplantation ist auf transversale
Bewegungsablaufe, insbesondere der oberen Extremitdt zu verzichten.
Damit sind Dehnungsiibungen im Brustbeinbereich gemeint, z.B. das
Arbeiten mit dem ungeflihrten Seilzug oder auch das Umschauen beim
Autofahren. Deshalb ist das Autofahren in den ersten sechs Monaten nach
der Transplantation nicht empfehlenswert. Die Krankenkasse tibernimmt die
Kosten fur eine Taxibeférderung ins Transplantationszentrum.

Bei allen Unternehmungen nach der Transplantation ist jedoch an das
potentielle Infektions-und AbstoRBungsrisikozu denken, ebensoin Einzelfallen
an das erhohte Unfallrisiko durch eine verminderte Knochendichte.
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Folgende Liste gibt einen Uberblick Giber empfehlenswerte und weniger
sinnvolle Sportarten.

fiur jeden notwendig
Muskelaufbau- und Ausdauertraining

ohne erhohtes Risiko

Laufen, Radfahren, Tanzen, Tennis, Badminton, Turnen, Gehen,
Volleyball, Rudern und Aerobic

mit Vorsicht

Schwimmen nach dem 1. Jahr nach Transplantation in sauberen
Gewadssern (Schwimmbad: Vorsicht Ful3pilze meist unbedenklich, in
Seen kdnnen z.B. Legionellen oder Coli-Bakterien vorkommen)

fir Konner in Ausnahmefillen
Reiten (Vorsicht Aspergillen), Skifahren, Klettern, Squash, FuRball

sehr hohes Risiko, nicht zu empfehlen
Tauchen (Barotrauma), Fallschirmspringen

Partnerschaft

Sexuelle Aktivitaten nach der Transplantation konnen aufgenommen
werden, sobald Sie dies wiinschen. Wir empfehlen wahrend der ersten
sechs Monate nach Lungentransplantation den Gebrauch von Kondomen
zum Infektionsschutz. Eine Verhutung durch Einnahme der Anti-Baby-Pille
ist eher nicht empfehlenswert und sollte in jedem Fall mit den Arzten der
Ruhrlandklinik abgesprochen werden.

Eine Schwangerschaft nach einer Lungentransplantation ist nicht
unproblematisch, da die fir Sie lebenswichtigen Medikamente, die Sie nach
einer Transplantation lebenslang einnehmen missen, eine schadigende
Wirkung auf das ungeborene Kind haben konnen. Bei dringlichem
Kinderwunsch sollten Sie vor der Familienplanung unbedingt Kontakt mit
uns aufnehmen, um in Zusammenarbeit mit den Kollegen der Gynakologie
Moglichkeiten und Risiken einer Schwangerschaft erortern zu kdnnen und
ggfs. Ihre Medikation zu andern.



Reisen

Bereits sechs Monate nach einer Transplantation sind wieder erste
Kurzurlaube méglich. Verbringen Sie die ersten Urlaubstage am besten in
naheliegende Gebieten Deutschlands. Weiter entfernte Ziele kdnnen Sie ab
einem Jahr nach der Transplantation ansteuern. Bei sorgfaltiger Auswahl des
Reisezieles und Beriicksichtigung bestimmter VorsichtsmaBnahmen sind
sogar wieder Flug- und Fernreisen moglich. Am besten besprechen Sie lhre
Urlaubspléne mit den Arzten in der Transplantationsnachsorge. Dort werden
Sie auch uber evtl. Impfungen und VorsichtsmaRBnahmen aufgeklart. Auch
auf Reisen gilt: bei Problemen immer den Transplantationsarzt anrufen.
Deshalb sollten Sie stets ein Handy oder Kleingeld fiir das Telefon griffbereit
haben.

Auto fahren

Wann koénnen Sie wieder Auto fahren? In den ersten sechs Monaten nach
Transplantation sollten Sie nicht Auto fahren, weil das Brustbein noch
nicht stabil ist und durch typische Bewegungen wie das Umschauen der
Heilungsprozeld behindert werden kann. Ebenso kann ein etwaiger Aufprall
bei einem Verkehrsunfall das Brustbein erneut verletzen. Das Wissen uber
den Korper, die Wirkung der Medikamente und die moglichen Gefahren ist
ein entscheidender Faktor fur den Funktionserhalt eines transplantierten
Organs. Je mehr Sie Uber das Leben mit dem neuen Organ wissen, desto
besser konnen Sie damit umgehen - und damit sinkt die Gefahr, dass das
Transplantat versagt.
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Vorsicht Sonne

Durch die Immunsuppression ist das Hautkrebsrisiko erhoht. Daher sollten
Sie die Sonne nur mit hohem Lichtschutzfaktor (LSF 30 und aufwaérts)
genieen. Zudem machen einige Medikamente die Haut empfindlicher,
so dass es schnell zu einem Sonnenbrand kommen kann. Auch unter einer
Pilzmedikation wie Vfend (Voriconazol) kann es zu einer gesteigerten
Lichtempfindlichkeit kommen. Dies gilt auch fiir Patienten, die friher nie
lichtempfindlich waren.

Korperpflege

Das Risiko von Infektionen lasst sich durch die richtige Pflege verringern.
Dreimal taglich mit viel Seife duschen ist ubertrieben und schadet mehr
als es nutzt. Aber selbstverstandlich sollten Sie vor dem Essen, nach dem
Handeschutteln, Toilettengang oder Mull heraustragen die Hande griindlich
waschen. Beachten Sie folgende Tipps:

« InHandtiichern kdnnen sich Keime ansiedeln, daher taglich wechseln.

+ Duschen ist besser als Baden; langes Plantschen kann die Haut
aufweichen.

« Den Eigenschutz der Haut (Sdureschutzmantel) nicht angreifen;
deswegen nur milde Waschlotionen mit neutralem pH-Wert von 7,5,
Dusch-Ole oder Wasser verwenden.

+  Wahrend der Menstruation Tampons und Binden besonders haufig
wechseln.

« FuBsohlen und Hautfalten regelmalRig auf Pilzbefall untersuchen.
Warzen, FuB-, Haut- und Nagelpilz kommen bei transplantierten
Patienten haufiger vor.

«  Kein Make-up, Abdeckstift oder Puder benutzen.

+  Kortison verandert die Haarstruktur, Tonungen oder chemische
Behandlungen kénnen dann anders ausfallen.

«  Ciclosporin fuihrt manchmal zu Uberschielendem Haarwachstum, Hier
konnen Haarentfernungscremes helfen.

« Zahne und Zahnfleisch regelmaRig und behutsam mit einer weichen
Zahnbirste putzen. Wird das Zahnfleisch verletzt, kbnnen Bakterien in
die Blutbahn gelangen. Die Zahnbiirste sollte regelmaRBig gewechselt
werden.



Schlusswort

Wir hoffen, lhnen mit den vorliegenden Seiten einige grundlegende
Informationen zur Lungentransplantation gegeben zu haben. Natirlich
konnen und wollen die Informationen kein personliches Gesprach zwischen
Ihnen und uns ersetzen. Wir mochten Sie daher ausdricklich ermutigen, sich
bei offenen Fragen, Angsten oder Sorgen von lhnen oder Ihren Angehérigen
an unser Transplantationsbiiro zu wenden, um einen Termin fur ein Gesprach
mit unseren Arzten zu vereinbaren. Fir Anregungen oder Kritik zu den
vorliegenden Informationen sind wir lhnen dankbar.

Ihr Transplantationsteam
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