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Medizinprodukte in ihrer Anwendbarkeit eingeschrankt worden sind. Benutzer auBerhalb der Bundesrepublik Deutschland missen sich nach den

Vorschriften der fur sie zustandigen Behorde richten.



Liebe Patientinnen und Patienten,
sehr geehrte interessierte Leserinnen und Leser,

wenn eine schwere Herzschwache nur noch durch eine
Transplantation behandelt werden kann, so ist dies bei allem
medizinischen Fortschritt immer noch ein schwerwiegender
Entschluss.

Vieles muss bedacht werden, zahlreiche Informationen wer-
den gebraucht und geliefert und doch bleibt oft das Gefiihl
»Ich habe vergessen etwas zu fragen" oder ,, Habe ich jetzt
alles mitbekommen™.

Um Ihnen die Méglichkeit zu geben, in aller Ruhe und in
verstandlicher Form nachlesen zu kénnen, hat das Redak-
tionsteam der HTx lhnen eine neue Broschiire zusammen-
gestellt, die auch die neuen medizinischen Entwicklungen
berticksichtigt. Benutzen Sie sie zum Informationsgewinn,
als Notizblock oder immer mal wieder zum Nachschlagen.
Zusammen mit der Patientenbroschiire erhalten Sie zusatz-
liches Informationsmaterial zu Besuchszeiten, Trinkmengen
und Ansprechpartner auf immer aktuellem Stand.

Die Broschire soll Ihnen helfen, den Krankheitsablauf und
die notwendigen medizinischen MalRnahmen besser zu
verstehen und Ungewissheiten und Angste zu verringern.
Sollte Ihnen ein Thema fehlen oder falls Sie Anmerkungen
zur Broschiire haben, bitten wir Sie herzlich, uns mitzuteilen,
was in der ndchsten Auflage anders oder noch besser wer-
den kann.

Zusatzlich steht das ganze Team der Transplantationsab-
teilung Ihnen jederzeit zu einem Gesprach zur Verfligung.
Selbstverstdndlich ist nach Terminabsprache auch ein
Gesprach mit unseren Psychologen und Psychologinnen
moglich.

Mit den besten Wiinschen fur lhre Zukunft

/

Pref. Dr. med. Jan Gummert
irektor der Klinik fir Thorax- und Kardiovaskularchirurgie
Arztlicher Direktor Herz- und Diabeteszentrum NRW,

Bad Oeynhausen
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EINLEITUNG

Herztransplantationen sind heutzutage ein
anerkanntes Behandlungsverfahren, wenn
bei einer Herzschwiche alle anderen The-
rapien versagen. Bisher wurden weltweit
mehr als 55.000 Herzen in mehr als 300
Zentren transplantiert, in Bad Oeynhausen
allein im Zeitraum 1989 bis 2022 mehr als
2.700.

Trotz dieser beeindruckenden Erfahrungs-
werte und der Erfolge der Transplantati-
onsmedizin darf nicht vergessen werden,
dass sich die betroffenen Patienten und
ihre Angehorigen in einer Ausnahmesitu-
ation befinden, die oft als sehr belastend
und verunsichernd empfunden wird.
Deshalb mdchten wir in dieser Broschire
umfassend tber das Thema Herztrans-
plantation und alle damit verbundenen
Fragen informieren. Unsere Erfahrungen
sollen dabei helfen, die Angst vor der
Transplantation ebenso zu bewaltigen wie
Unsicherheiten vor dem Leben , danach*
abzubauen.

Dabei soll nicht auBer Acht gelassenen
werden, dass die personliche Gesund-
heitskontrolle und Lebensfiihrung in

der Eigenverantwortung eines jeden
Transplantierten liegt. Damit leistet diese
Information auch einen wichtigen Beitrag
zum Verstdndnis der hier empfohlenen,
notwendigen Kontrollen und Anordnun-
gen.




lhr Herz, anndhernd so grol wie lhre
Faust, etwa 300 Gramm leicht, ist ein
hocheffektives muskuléses Hohlorgan: Es
pumpt lhr Blut durch den Korper - beim
Erwachsenen mit ca. 70 Schlagen fast
sieben Liter pro Minute.

Das Herzinnere: Die linke Kammer wird
von der rechten durch eine Scheidewand
(Septum) getrennt; jede Kammer ist wie-
derum unterteilt - in einen kleinen Vorhof
(Atrium) und die groRere Herzkammer
(Ventrikel). Bitte, folgen Sie gedanklich
dem FluB lhres Blutes: Nachdem es im
Korper Sauerstoff und andere Substanzen
abgegeben hat, flieBt es durch zwei grolRe
Venen in den rechten Vorhof. Warum zwei
Venen? Die untere Hohlvene (vena cava
inferior) fordert aus dem Korperbereich
unterhalb des Herzens, die obere Hohlve-
ne (vena cava superior) aus dem oberen
Bereich.

Im rechten Vorhof sitzt oben ein winziges
Biindel von Muskelfasern und Nerven,

der sogenannte Sinusknoten; er gibt

in regelmaBigem Rhythmus elektrische
Impulse ab, das Herz zieht sich zusammen
und entspannt sich wieder - d.h. es pumpt,
und das Blut flieBt weiter in die rechte
Herzkammer(Ventrikel). Hier befindet sich
ein zweiter Impulsgeber, der Atrioventriku-
larknoten; er setzt die Pumpbewegungen
fort, und das Blut wird in die Lungenarterie
(Pulmonalarterie) geférdert; damit erreicht
es die Lungenfliigel, durchstromt sie und
nimmt von dort Sauerstoff auf.

Aus beiden Lungenfligeln fihrt je eine
Vene zum linken Vorhof des Herzens.
Das Blut flieRt diesen Weg. Die Impulse
im rechten Herzbereich halten auch den
linken in einer Pumpbewegung, das Blut

rechter Vorhof.

Herzklapper

rechte Kammer

1. WIE EIN GESUNDES HERZ SCHLAGT

flieRt daher weiter in den linken Vorhof,
von dort in die linke Hauptkammer - und
weiter aus dem Herzen zur Hauptschlag-
ader (Aorta). Damit beginnt es seinen
erneuten Weg durch den gesamten Korper
und beliefert die Zellen mit lebensnotwen-
digem Sauerstoff. Ist er verteilt, kehrt das
Blut wieder zum Herzen - genauer: zum
rechten Vorhof - zurtick, und die Prozedur
beginnt auf's Neue.

Die Bewegungen des Herzens sind rasch.
In weniger als einer halben Sekunde fullt
es sich mit Blut, ebenso zligig entleert

es sich. D.h. ein gesundes Herz schldgt
mindestens einmal pro Sekunde. Wenn es
sich mit einem Pumpvorgang zusammen-
zieht und das Blut , hinauswirft", spricht
der Arzt von Systole; weitet sich das Herz
wieder und nimmt erneut Blut auf, ist von
Diastole die Rede.

Wenn der Arzt seinen Patienten mit dem
Stethoskop abhort (auskultiert), nimmt er
das SchlieBen und Offnen der Ventile

(= Herzklappen) wahr: Jeder Raum im
Herzen ist jeweils durch ein solches Ventil
«geschlossen, wird jeweils durch den
Druck des Blutes gedffnet - und schliet
sich dann wieder automatisch.

Der rhythmisch akkurate oder gestorte
Ablauf dieser Vorgange laRt fir lhren Arzt
wichtige Ruickschlisse zu.

Im Normalfall benétigen Sie pro Minute
250 ml Sauerstoff; etwa ein Zehntel dessen
verbraucht Ihr Herz selbst. Bereits dies lasst
erahnen, welch immense Pumpleistung das
Herz erbringen muss. Insgesamt schafft

es taglich etwa so viel, wie ein Mann, der
Uber die Stiegen einen Zentnersack den
Eiffelturm hinauftragen muss.

linker Varhof

Herzklappen Abbildung links: Von der rechten Herzkammer
(blau) wird das Blut durch die Lungenschlagader
(Pulmonalarterie) in die Lungen gepumpt; dort
wird es in den Alveolen

(Lungenblédschen) von Kohlendioxyd gereinigt
und mit Sauerstoff angereichert.

Uber die Lungenvenen (rot) gelangt das Blut
durch den linken Vorhof in die

linke Kammer, die es mit hohem Druck in die
Hauptschlagader (Aorta) auswirft.

linke Kammer



2. VOR DER HERZTRANSPLANTATION

Anmeldung HTx-Station

Silke Koelling-Reh
HTx-Buro

Eine Herztransplantation (HTx) wird bei
Patienten mit einer schweren fortgeschrit-
tenen Herzinsuffizienz durchgefihrt: d.h.
bei einer lebensbedrohlichen Herzschwa-
che, die anderweitig nicht behandelbar ist.

Voruntersuchungen

Vor einer eventuellen Herztransplantation
sind Voruntersuchungen notwendig, die
ambulant oder wéahrend eines wenige
Tage dauernden stationdren Aufenthaltes
im Herzzentrum durchgefuhrt werden.
Ein Teil der Voruntersuchungen kann aber
auch bei Fachdrzten in lhrem Heimatort
oder Heimatkrankenhaus vorgenommen
werden.

Zum einen wird dabei die Frage geklart,
ob eine Herztransplantation tberhaupt
notwendig ist oder eventuell andere
MaRnahmen ergriffen werden koénnen, um
Ihren Gesundheitszustand zu stabilisieren.
Moéglicherweise lasst sich die medikamen-
tése Behandlung noch verbessern

oder eine Bypass- und/oder Klappenope-
ration durchfiihren.

Bei Patienten mit einem Linksschenkel-
block und einem sehr breiten Kammer-
komplex im EKG kann mit der Implanta-
tion eines speziellen Schrittmachers eine
Erhdhung der Herzleistung durch eine
bessere Abstimmung der Herzaktionen
erreicht werden.

In einzelnen Fallen kann auch eine sehr
spezifische chirurgische oder kardiologische
Behandlungsoption (z.B. Aneurysmaresek-
tion, Mitral-Clipping; TAVI etc.) bestehen.
Dies wird im Rahmen der Voruntersu-
chungen in der Transplantationsabteilung
geprift. Alle diese modernen und speziel-
len Verfahren werden auch im HDZ NRW
durchgefihrt.

Falls sich die Herztransplantation als ein-
zige Behandlungsméglichkeit herausstellt,
dienen die Voruntersuchungen auch der
Abschatzung der Dringlichkeit und des
Risikos. Des Weiteren kdnnen begleitende,
bis zu diesem Zeitpunkt eventuell noch

nicht erkannte Erkrankungen entdeckt
und gewertet werden.

Im Rahmen der Voruntersuchungen

sind gegebenenfalls eine Links- und/
oder Rechtsherzkatheter-Untersuchung
erforderlich, wenn diese bisher noch nicht
durchgefiihrt worden sind.

Die Linksherzkatheter-Untersuchung wird
in aller Regel tber eine Schlagader in der
Leiste oder am Arm durchgefuhrt. In 6rtli-
cher Betdubung wird ein Katheter bis in die
linke Herzkammer vorgeschoben, wodurch
die Arzte Aufschluss iiber die Pumpfunk-
tion der linken Herzkammer erhalten.
Gleichzeitig werden die HerzkranzgefaRe
dargestellt. Diese Untersuchung ist bei Ih-
nen womdglich bereits von dem zuweisen-
den Kardiologen vorgenommen worden.
Im Rahmen des Katheters sind Behandlun-
gen (z.B. Stenteinlagen) méglich.

Bei der Rechtsherzkatheter-Untersuchung,
die in unserem Zentrum routinemaRig in
oOrtlicher Betdubung Uiber eine Vene an der
rechten Halsseite durchgefiihrt wird (in
Einzelféllen auch durch die Leiste), wird
ein Messkatheter in die rechte Herzkam-
mer und in die Lungenschlagader vorge-
schoben. Dabei erhalten wir unbedingt
notwendige Daten tber das Blutdruckver-
halten in der Lunge, die Herzleistung sowie
uber die einzelnen Kreislaufwiderstande.

Nach AbschluB der Voruntersuchungen
werden wir ein ausfthrliches Gespréch
mit lhnen zur Klarung folgender Fragen
fuhren:

1. Ist eine Herztransplantation notwendig
und wann?

2. Gibt es andere Behandlungsmoglich-
keiten (Medikamente, Schrittmacher oder
Operationen)?

Kommt als einzige Behandlungsmaoglich-
keit Ihrer Herzerkrankung eine Herztrans-
plantation in Betracht, werden Sie in die
Warteliste aufgenommen. Wir Gbermitteln
Ihre personlichen und medizinischen Daten
an Eurotransplant/Leiden.



Eurotransplant/Leiden

Prof. Dr. van Rood griindete 1967 die
Stiftung Eurotransplant. Sie befindet sich
in Leiden in den Niederlanden. Wegen der
grofBen Unterschiede in den Blut und Ge-
webegruppen zwischen Spender und Emp-
fanger besteht die Gefahr der Abstoung
nach der Transplantation. Durch die zen-
trale Registrierung aller Patienten, die auf
ein Spenderorgan warten, kann die engere
genetische Verwandtschaft zwischen Spen-
der und Empfanger durch die Datenbank
abgeglichen werden. Letztendlich werden
somit die Transplantationsergebnisse durch
eine groRtmaogliche Ubereinstimmung
verbessert.

Die Zielsetzungen der Stiftung Eurotrans-
plant sind:

1. Optimale neutrale Verwendung des
knappen Spenderangebotes.

2. Auswahl des am besten passenden Pati-
enten, der auf der Warteliste steht fir die
zur Verfligung stehenden Organe.

Auswabhlkriterien flr ein
Spenderherz

- Blutgruppe

- GréBe und Gewicht des Spenders
und Empfangers

- Dringlichkeit

Steht ein Spenderherz zur Verfiigung, wird
in der gleichen Blutgruppe nach einem
Empfanger gesucht, der von GroRe und
Gewicht her am besten geeignet erscheint.
Gibt es in der zentralen Datenbank von
Eurotransplant/Leiden mehrere in Frage
kommende Empféanger, entscheiden die
Dringlichkeit und die Ldnge der Wartezeit.
Leider hat die Erfahrung in letzter Zeit ge-
zeigt, dass in Abhéngigkeit von Blutgruppe
und Zustand des Patienten die Wartezeit
erheblich variieren kann.

lhre medizinische Situation und Stabilitat
bedingt auch den sogenannten Meldesta-
tus bei Eurotransplant.

3. Verbesserung der Ergebnisse, u.a. durch
Analyse der Transplantationsdaten.

4. VergroBerung des Spenderangebotes
durch Informationen und Ausbildung im
medizinischen Bereich.

Als Vermittler zwischen Spender und
Empfénger hat Eurotransplant eine
Schltsselposition bei der Vermittlung von
Spenderorganen zur Transplantation inne.
Die Empféngerdaten sind in einer zentralen
Datenbank gespeichert. Sobald irgendwo
im Gebiet von Eurotransplant (d.h. in den
Benelux-Landern, Deutschland, Osterreich,
Slowenien, Kroatien und Ungarn. Stand
April 2016) ein Spender zur Verfiigung
steht, erfolgt eine Meldung an die Zentrale
von Eurotransplant nach Leiden. Unter Be-
zugnahme auf die durchgegebenen Spen-
derdaten wird der am besten passende
Empfénger aus der Datenbank ausgewahlt.

Meldestatus , T": Stabile Patienten, bei
denen nicht unmittelbar und dringlich eine
Transplantation noétig ist, kdnnen unter
gut kontrollierten Bedingungen zu Hause
auf die Operation warten. RegelmaRige
Kontrollen (mindestens 2x/Jahr) im Trans-
plantationszentrum stellen sicher, dass die
medizinische Stabilitat vorhanden ist.

Meldestatus ,,HU": Patienten, die in einer
weiter fortgeschrittenen Entwicklung
Ihrer Herzerkrankung stationdr behan-
delt werden miissen, kommen prinzipiell
fur eine Anmeldung als ,,HU"-Patient in
Frage. Die erforderlichen Kriterien legt die
Bundesérztekammer in den Transplantati-
onsrichtlinien fest. (Informationen unter:
www.bundesaerztekammer.de/richtlinien)
Das Transplantationszentrum stellt einen
Antrag an ein dreikdpfiges Gutachtergre-
mium bei Eurotransplant, das die Voraus-
setzungen pruft und den Status entweder
genehmigt oder ablehnt. Patienten im
Meldestatus ,HU" mussen sich auf einer

HTx-Koordinatoren im HDZ NRW:
Artur Rajtor (l.), Stefan Wlost (m.) und
Jens Sobotta (r.)

Uberwachungs- bzw. Intensivstation des
Transplantationszentrums befinden und bis
zur Operation dort betreut und Gberwacht
werden.

Meldestatus ,NT*: Bei voriibergehenden
Umstédnden, die eine Transplantation nicht
zulassen, kann der Meldestatus auf Zeit
~pausiert” werden. Dies kdnnen z.B. neu
aufgetretene Infektionen oder auch eine
vorlibergehender Auslandsaufenthalt des
gemeldeten Patienten sein. Bei Wegfall der
Problematik kann das Transplantations-
zentrum den urspriinglichen Status wieder
. freischalten



Jurgen Brakhage
Transplantationsberater
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Die Transplantations-
beratung

Wir mochten fur Sie die hochstmogliche
Lebensqualitat nach der Transplantation
erreichen. Mit Lebensqualitat ist sowohl
Ihr kérperliches als auch das psychisches
Wohlbefinden gemeint, beides kann durch
eine angemessene Aufkldarung und bera-
tende Gesprache beeinflusst werden. In
unserer Transplantationsberatung kénnen
Sie daher alle offenen Fragen ansprechen,
zudem weisen wir Sie umfassend sowohl
auf hilfreiche als auch eher schadigende
Verhaltensweisen hin.

Der Transplantationsberater unterstitzt Sie
und lhre Angehérigen durch strukturierte
Vermittlung von Informationen. Das kann
auch vor der Transplantation dabei helfen,
Sorgen und Angste auf ein Minimum zu
reduzieren. Ein realistischerer Blick auf das
Leben nach der Transplantation bedeu-
tet weniger Stress fur die Patienten und
deren Angehorige in der Wartezeit auf das
Spenderorgan.

Ein Spenderherz steht zur
Verfligung

Irgendwo im Eurotransplant-Bereich, oder
im Gbrigen europdischen Ausland (Eu-
rotransplant arbeitet auch mit anderen
Transplantationsgesellschaften in Europa
zusammen) wird ein Patient mit einer
schweren Erkrankung in ein Krankenhaus
eingeliefert. Trotz aller intensivmedizini-
scher MaRnahmen tritt der Hirntod ein,
wodurch nun die Méglichkeit zur Organ-
spende besteht.

Einen guten Informationsfilm hierzu finden
Sie auf der Homepage von Eurotransplant
(www.eurotransplant.org).

Auch nach der Transplantation erhalten
die Patienten und ihre Partner naturlich
standardisierte Schulungen zur Aufkldrung
Uber das Leben mit dem transplantierten
Organ. Diese werden nach padagogisch
bewahrten Konzepten der Erwachsenen-
bildung durchgefuhrt und enthalten unter
anderem schriftliche Informationsmateriali-
en fur zu Hause sowie praktische Unter-
weisungen z. B. Uber die angemessene
Erndhrung, Hygiene und das Selbstma-
nagement lhrer Medikamente.

Ein weiterer Schwerpunkt der persénli-
chen Gesprache liegt nattirlich auf den
ganz eigenen Fragen, die in Ruhe und

mit viel Feingeflihl besprochen werden
konnen. Der erste Weg nach Hause kann
so entspannter angetreten werden und
die Vorfreude auf das gewohnte Umfeld
mehr Raum einnehmen. Auch im weiteren
Verlauf steht der Transplantationsberater
seinen Patientinnen und Patienten weiter-
hin zur Seite, so kann man z.B. telefonisch
oder per Email Kontakt aufnehmen und
neue Fragen, die im Alltag auftauchen,
klaren. Selbstverstandlich kann auch zu
den Ambulanzterminen ein Gespréchskon-
takt geplant werden.

Voraussetzungen zur
Organspende

Der Hirntod eines Patienten muss durch
mindestens zwei vom Transplanta-
tionsteam unabhéngige Arzte bestétigt
und dokumentiert werden. Nachdem das
Einverstdndnis der Angehdrigen einge-
holt ist oder der Verstorbene durch Besitz
eines Organspendeausweises zu seinen
Lebzeiten sein Einverstandnis mit der Or-
ganentnahme dokumentiert hat, wird die
Entscheidung zur Organspende getroffen.

Eurotransplant informiert anschlieRend z.B.
das Herz- und Diabeteszentrum Nord-
rhein-Westfalen und teilt mit, dass fur ei-
nen unserer Patienten ein entsprechendes
Spenderorgan zur Verfligung steht. Der
Herzempfanger wird informiert und nach
Bad Oeynhausen geholt, sofern er sich
nicht bereits in der Klinik befindet. Parallel
dazu fahrt oder fliegt ein Entnahmeteam
unserer Klinik zum Spenderkrankenhaus.



Bis zur Herztransplantation werden Sie
entweder weiter stationdr in einem Kran-
kenhaus behandelt oder, falls es lhr Zu-
stand erlaubt, nach Hause entlassen. Alle
Wechsel zu lhrem Meldestatus bei Euro-
transplant werden in der interdisziplindren
Meldekonferenz vorgestellt, diskutiert und
dokumentiert. Entscheidende Teilnehmer
sind ein von der Transplantationsabteilung
unabhédngiger Mediziner (Labormediziner),
ein Herzchirurg und ein Vertreter der nicht-
chirurgischen Herzinsuffizienztherapie, die
vom HTx-Team beraten und informiert
werden.

Ein personlicher ,Wartepass" enthélt die
wichtigsten Informationen und ist auf der
HTx-Station und in der Ambulanz fiir Sie
verflgbar.

Aktuelle und ausfuhrliche Informationen
zu diesem Themenbereich sind im Internet
verfugbar:
http://www.bundesaerztekammer.de oder
http://www.bzga.de/

In der Wartezeit vor einer Herztrans-

Physiotherapie

Durch die mitunter lange Zeit der Erkran-
kung hat sich die Muskulatur haufig sicht-
bar abgebaut. Man spricht hier von einer
sog. Kachexie. Schon vor der Operation
kann es daher zu alltidglichen Beschwerden
kommen wie z.B. Riickenproblemen, Min-
derung der Gehstrecken, Treppensteigen
oft verbunden mit Luftnot, Inaktivitéts-
Osteoporose mit Deckplatteneinbriichen.
Soweit moglich sollte daher ein taglicher
Spaziergang von 30 bis 40 Minuten Dauer
im Alltag durchgefiihrt werden. Dieser
wird aber nach individuellem Tempo
gestaltet, bewahrt hat sich ein , leichtes
Anschwitzen" zur Einschdtzung der
Belastung.

Um einem weiteren Abbau der Muskulatur
vorzubeugen, werden auch die stationar
aufgenommenen Patienten mitbehandelt.
Dabei hat sich ein Intervalltraining mit 30
Sekunden hoher Belastung und 60 Sekun-

3. WIE VERBRINGEN SIE DIE WARTEZEIT?

plantation sind regelméaBige Kontrollun-
tersuchungen notwendig, bei denen wir
Uberpriifen werden, ob die Notwendigkeit
der Herztransplantation nach wie vor be-
steht oder lhre Herzerkrankung sich weiter
verschlimmert hat und ein stationarer

Aufenthalt zur Stabilisierung notwendig ist.

Ausfuhrliche Informationen zu Trinkmen-
genbeschrdankung, Ambulanzterminen,
Informationsaustausch etc. finden Sle in
den beiligenden Flyern.

den niedriger Dosierung bewahrt. Geiibt
werden bei uns z. B. Alltagsbewegungen.
Dies ist auch in spezialisierten Gruppen
mit Ubungsleitern mit Zusatzausbildung
moglich, wie etwa bei uns im Haus.

Bei Normal , T"- gelisteten Patienten auf
der Warteliste fur eine Herztransplantation
ist die Teilnahme an einer Gruppenthera-
pie zu empfehlen. Die Trainingssteuerung
sollte anhand der spiroergometrischen
Daten erfolgen, die vor und nach der
Transplantation in regelmaRigen Abstan-
den erfolgen.

Ein weiterer Kernpunkt zur Vorbereitung
zur OP stellt auch die Vermeidung einer
Lungenentziindung, hier mit Hilfe der
Atemtherapie, dar.

Q

Wichtig:

* Achten Sie auf eine konsequente
Medikamenteneinnahme.

» Wiegen Sie sich taglich und notieren
Sie die Ergebnisse.

e Messen Sie lhren Blutdruck und Puls
taglich und tragen Sie die Werte in
ein Protokoll ein.

e Vermeiden Sie Alkohol! Nikotin-
konsum ist strikt verboten.

e Verstandigen Sie uns bei einer
Verschlechterung lhres Zustandes.

e Verstandigen Sie uns bei einer
eventuellen Krankenhausein-
lieferung.

e Suchen Sie regelmaRig Ihren Haus-
arzt oder Kardiologen auf.

e Kommen Sie bitte nach Absprache
zu einer ambulanten Kontrollunter-
suchung.

¢ Die maximale Trinkmenge pro Tag
sollte 1,5 | (in Ausnahmeféllen bis
max. 2 Liter) nicht Gberschreiten.

11
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Mobgliche psychische
Belastungen und deren
Behandlung

Eine Herzerkrankung, die zu einer Herz-
transplantation fuhrt, ist nicht nur eine
Herausforderung fir lhren Kérper, sondern
auch fir Ihre Psyche. Viele Patienten
entwickeln im Laufe ihrer Erkrankung

eine Depression, zunehmend Angste oder
Belastungsreaktionen. Was berichten diese
Patienten denn im Einzelnen?

Als sehr belastend beschreiben die meis-
ten unserer Patienten die Ungewissheit
bezliglich des Zeitpunktes der Transplan-
tation. Sie berichten von der Anspannung,
immer in innerer Alarmbereitschaft zu sein,
bei jedem Telefonanruf zu reagieren und
innerlich wie auf dem Sprung zu sein, die
Unplanbarkeit der Transplantation wird
von vielen als sehr belastend erlebt.

Dazu kann es krdnkend sein, den eigenen
Leistungsabbau zu sptren, Luftnot zu
erleben, und den Verlust von der eigenen
Selbstdndigkeit zu spiren. Entscheidungen
und Tatigkeiten, die friher leicht von der
Hand gingen, fallen sehr schwer oder sind
gar nicht mehr méglich, dies kann auch zur
psychischen Belastung werden.

Einige berichten von einer Rollenumkehr in
der Familie. Aufgaben, die vor der Erkran-
kung anders verteilt waren (z.B. Erndhrung
der Familie durch Berufstatigkeit) mussen
nun umstrukturiert werden, dies kann auch
bei aller liebevollen familidren Unterstiit-
zung zu Konflikten fiihren.

Einige Patienten berichten Giber Schuldge-
fuhle tiber das Warten auf den Tod eines
anderen Menschen.

Die meisten Patienten erzdhlen tiber Ope-
rationsangste, Todesdngste (auch durch
Defibrillator-Ausldsungen) oder Narkose-
angste.

Es erscheint vollig angemessen und nor-
mal, im Zusammenhang mit der bevorste-
henden Herztransplantation sich Gedan-
ken zu machen und auch Stimmungstiefs
angesichts der Fulle der Verdnderungen,
Belastungen und Einschrankungen zu
erleben.

Wenn Sie allerdings zunehmend griibeln,
vermehrt weinen, kaum noch Schlaf
finden, den Appetit und das Interesse an
Hobbys verlieren, sich mehr und mehr zu-
rickziehen oder vor Angst eine dauerhaft
unertrégliche Spannung in sich verspiren,
kdnnte es sein, dass Sie ausgeldst durch
die kérperliche Erkrankung mit einer
seelischen Reaktion zu tun haben, die
behandelt werden kann und sollte. Psy-
chisch belastet zu reagieren, hat nichts mit
Schwache oder Verriicktsein zu tun, son-
dern kann als Hilferuf der Seele gewdirdigt
werden. Manchmal scheint es ratsam zu
sein, sich hier professionelle Unterstiitzung
zu suchen.

Wenn Sie Zuhause warten, kann lhnen lhr
Hausarzt oder lhre Krankenkasse Psycho-
therapeuten in lhrem Umfeld nennen, die
sich mit der seelischen Seite der Herz-
erkrankung auskennen und Sie hilfreich
unterstliitzen. Wenn Sie stationar im HDZ
NRW behandelt werden, kénnen Sie

den psychologischen Dienst in Anspruch
nehmen.



Was erwartet Sie in der
Psychotherapie?

Die wichtigste Voraussetzung einer
psychologischen Behandlung sind die
Freiwilligkeit auf lhrer Seite sowie die
Schweigepflicht, Kompetenz und ein gutes
Einfihlungsvermogen des Psychologen
auf der anderen Seite. Aus einem breiten
Spektrum von Therapierichtungen stehen
zahlreiche Hilfsangebote zur Verfiigung.
Gesprachspsychotherapie, Verhaltensthe-
rapie, Hypnotherapie, Familientherapie
und Entspannungsverfahren bilden die
Sdulen der Arbeit. Stationdr finden die
Gesprache je nach Mobilitdt im Beratungs-

Neuropsychologie

lhre Herzschwiche betrifft alle Organe und
damit natdrlich auch das Gehirn. Sie kann
Gehirnfunktionen beeinflussen, Konzen-
trationsschwdachen oder schwerwiegen-

de Durchblutungsstérungen erwirken/
erzeugen. Es gibt ein Risikoprofil fir diese
schweren Stérungen, daher ist eine neu-
ropsychologische Diagnostik und Therapie
manchmal notwendig.

Die Stérungen im Denken kénnen sich in
Stérungen der Wahrnehmung, Aufmerk-
samkeit, des Gedachtnisses oder beim Pro-
blemlésen und Planen dufern. Auch lhre
Motivation oder lhre Geflihlswelt kénnen
beeintrachtigt sein.

Die Moglichkeit einer neuropsycholo-
gischen Diagnostik und Therapie der
gestorten Leistungen fuhrt zur Erhéhung
Ihrer Selbstandigkeit, Selbstsicherheit und
emotionaler Stabilitat.

Es werden drei unterschiedliche Behand-
lungsmethoden unterschieden:

e die Wiederherstellung der Funktion,

e Erlernen von Ersatzstrategien unter
Nutzung noch vorhandener Ressourcen
und

e die Anpassung der Umwelt an die neue
Situation.

raum oder direkt am Krankenbett statt.
Angehorige der Patienten, die dies wiin-
schen, kénnen ebenso eine psychologische
Begleitung erhalten und in Einzel- oder
Familiengesprachen unterstiitzt werden.

Ziel der Gespréche ist es, Sie personlich
und individuell zu unterstiitzen, den
Wartezeitraum auch psychisch gut zu
Uberstehen. Es gilt, lhre Starken hierbei zu
starken, Ihre inneren Vorréte zu erkunden
und diese fir Sie nutzbar zu machen.

Zur Maximierung lhres Therapieerfolgs ist
ein friher Beginn glinstig. Bei langeren
stationdren Aufenthalten, z.B. bei einer
langen Wartezeit auf ein Spenderherz, ist
eine kontinuierliche Therapie sinnvoll. Falls
Sie die Wartezeit an einem Herzunterstit-
zungssystem verbringen missen, ist die
Erh6hung der wahrgenommenen Kontrolle
im Umgang mit dem System ein wichtiges
Therapieziel. Die Schulungsinhalte (z.B. des
Transplantationsberaters) kénnen ent-
sprechend der diagnostizierten Stérungen
angepasst werden, was wiederum die
Eigenstandigkeit fur das Leben zu Hause
fordert.
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4. DIE OPERATION
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Nach einer mehr oder weniger langen
Wartezeit werden Sie von unserem Trans-
plantationsbiiro informiert, dass ein fir

Sie geeignetes Spenderorgan gefunden
werden konnte. Wenn Sie sich Zuhause
befinden erhalten Sie Informationen, wann
und auf welchem Weg Sie sich zur bevor-
stehenden Transplantation in unsere Klinik
begeben sollten. Der Transport wird von
uns organisiert.

Hier eingetroffen, wird in einer engen
zeitlichen Abfolge die Transplantation
erfolgen. Dies kann und wird fiir Sie als
Patient mit Aufregung verbunden sein.
Wir sind aber bemiiht, diese so gering wie
moglich zu halten. Auf Grund von sehr
engen Zeitpldnen im Rahmen der
Transplantation ist es méglich, dass Teile
der Vorbereitung parallel erfolgen.

Zunichst erfolgt die Rasur mit einer
anschlieBRenden Waschung. Daran
schlieBen sich die Blutentnahme und die
Untersuchung durch den Arzt der Trans-
plantationsstation und der Anésthesie an.
Wéhrend dieser Untersuchungen wird die
Entscheidung fallen, ob eine Nadel am
Arm oder evtl. ein sogenannter , zentral-
vendser Katheter” (ZVK) am Hals zum
aktuellen Zeitpunkt notwendig ist. Dieser
vendse Zugang wird zum Verabreichen
von Medikamenten benétigt, die in Vor-
bereitung der Transplantation zur Unter-
driickung Ihres Immunsystems dringend
notwendig sind.

AnschlieBend erfolgt eine Rontgenaufnah-
me des Brustkorbes. Um sicherzustellen,
dass das fur Sie gefundene Organ zur
Transplantation geeignet ist, wird das von
unserer Klinik entsandte Entnahmeteam
das Herz vor Ort in der Spenderklinik
eingehend untersuchen.

Leider kann es gelegentlich vorkommen,
dass durch Uberpriifung vor Ort festge-
stellt wird, dass das Herz nicht fur eine
Transplantation geeignet ist. In lhrem eige-
nen Interesse werden wir die Transplantati-
on dann an diesem Tag nicht durchfthren.

Um die fur das Spenderorgan gefahrliche

Zeit auBerhalb des Korpers (sog. Ischa-
miezeit) moglichst kurz zu halten, gibt es
verschiedene Vorgehensweisen bei der
Vorbereitung zur Operation.

Eine Herztransplantation wird wie jede
andere Herzoperation unter Zuhilfenahme
der Herz-Lungen-Maschine durchgefiihrt.
Das kranke Herz wird entfernt, wobei aus
nahttechnischen Griinden Anteile der Hin-
terwand der Herzvorhofe belassen werden.

Das neue Herz wird nun durch zirkuldre
Einnaht zunichst am linken, dann am
rechten Vorhof, sodann im Bereich der
Aorta (Korperschlagader) und der Lun-
genschlagader mit den entsprechenden
Empfangeranteilen verbunden. Die Zeit
zwischen Entnahme des Spenderherzens
und der Einnaht darf nicht mehr als vier bis
funf Stunden betragen.

Nach Beendigung der etwa zweieinhalb-
bis vierstiindigen Operation wird der Pa-
tient auf die Intensivstation gebracht. Bei
voroperierten Patienten, z.B. bei Patienten
mit einem Kreislaufunterstitzungssystem
kann die Operation auch einige Stunden
langer dauern. Sie erhalten eine telefo-
nische Information tiber den Op-Verlauf
Ihres Angehorigen von einem Mitglied des
Op-Teams. Die Behandlung besteht im
weiteren Verlauf aus einer Uberwachung
der Herz-Kreislauf-Funktion sowie in der
Fortflihrung der unmittelbar vor der Ope-
ration begonnenen immunsuppressiven
(abwehrunterdrtickenden) Therapie.



Aufwachen auf der
Intensivstation

Fir die ersten Tage auf der Intensivstation
gilt das Prinzip der Umkehrisolation, d.h.
alle Personen, die mit lhnen in Kontakt
treten (Schwestern, Arzte, Angehérige),
mussen sich steril ankleiden (steriler Kittel,
sterile Handschuhe, Kopfbedeckung,
Mundschutz). Diese Umkehrisolation wird
nach wenigen Tagen aufgehoben. Sobald
Sie sich auf der Transplantationsstation
befinden, reichen fiir Besucher
Mundschutz und Handedesinfektion aus.

Die weitere Nachsorge und Feinabstim-
mung der notwendigen individuellen Dau-
ermedikation wird dann auf der HTx-Sta-
tion erfolgen. Dies schlieBt die Anleitung
zur Selbstkontrolle von Blutdruck, Puls,

Besuchszeiten und Besuche

Nach Verlegung auf unsere Station kénnen
Sie auch weiterhin Besuch von lhren
Angehorigen empfangen. In den ersten
Wochen sollte sich der Besucherkreis nur
auf die engsten Familienangehorigen
beschrianken. Der Infektionsschutz macht
es notwendig, bei jedem Besuch eine
Desinfektion der Hinde vorzunehmen. Ein
Tragen des Mundschutzes ist nach sieben
Tagen nicht mehr notwendig. Auch sollten
Besucher keine Infektzeichen (Schnupfen,
Husten) haben. Der Besuch von kleinen
Kindern sollte unterbleiben. Grund hierfiir
sind Kinderkrankheiten, die zu schweren
Infektionen bei unseren Patienten fiihren
konnen. Ebenso besteht fiir Kinder ein
erhdhtes Risiko, sich evtl. bei einem Besuch
einer Ansteckungsgefahr auszusetzen.

Bitte setzen Sie sich vor Ihrem ersten Be-
such mit dem zustandigen Pflegepersonal
zur Aussprache bei evtl. Besonderheiten in
Verbindung. Besondere Regelungen sind
fur unseren Intensivbereich notwendig.

5. NACH DER HERZTRANSPLANTATION

Gewicht, Temperatur und die Abklarung
wichtiger Fragen fur Ihr Leben nach dem
Klinikaufenthalt ein.

Alle Fragen, die Sie und lhre Angehori-
gen nach der Transplantation bewegen,
konnen Sie im Rahmen des stationéren
Aufenthaltes mit den Mitarbeitern der
Transplantationsstation klaren.

In regelméaBigen Abstdnden finden Ge-
sprachsrunden zu transplantationsbezoge-
nen Themen fur Sie und lhre Angehorigen
statt. Nach entsprechender Erholung und
Einstellung der medizinischen Therapie
erfolgt die Entlassung nach Hause, in

aller Regel etwa 3 bis 4 Wochen nach der
Operation.

Von 11:00 Uhr — 13:00 Uhr sowie

am Nachmittag von 15:00 Uhr — 18:00
Uhr kénnen Sie von lhren Angehdrigen
besucht werden. Mehr als zwei Personen
sollten es aber nicht sein.

Kinder unter 12 Jahren sollten erst nach
Ricksprache mit dem &rztlichen oder
pflegerischen Dienst bei unseren Patienten
zu Besuch sein.

Besuchszeiten:

Von 11:00 Uhr - 13:00 Uhr
sowie am Nachmittag

von 15:00 Uhr —18:00 Uhr
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Kérperliche Weiter werden auch Gleichgewichts- Ko-
H ford ordinations- und Wahrnehmungsiibungen
€raustoraerungen mit in die Behandlung einbezogen. Sehr

haufig muss die Selbsteinschatzung von
Belastungsgrenzen neu erfahren, neu
erlernt werden.

Ein wichtiges Ziel nach der erfolgreichen
Herztransplantation ist es, eine ausdau-
ernde Belastung ohne Luftnot zu schaffen.
Bewegung an der frischen Luft, die Teil-
nahme oder die Wiederaufnahme sportli-
cher Aktivitdten tragen dabei entscheidend
zum Wohlgefihl bei.

Das postoperative Bewegungstraining
beginnt bei uns vom ersten Tag an, im
Bett. Die Mithilfe des Patienten wahrend
pflegerischer Aktivitdten sollte ausgenutzt
und erweitert werden. Dies ist ein guter
Ansatz zur taglich notwendigen Belastung.
Je mobiler unsere Patienten werden, desto
mehr treten die vorbeugenden passiven
MaBnahmen zuriick und das Muskeltrai-
ning tritt in den Vordergrund.

Als Grundlagentraining in der Frihphase
bevorzugen wir das Ergometertraining als
aerobes Ausdauertraining, aber auch zur
optimalen Steuerung und Dokumentation
des Intervalltrainings (Aufbau der Bein-
muskulatur). Individuell wird das Training
von verschiedenen physiotherapeutischen
Techniken begleitet, um auch muskulare
Schwaéchen zu beheben.

Die Vorbeugung einer Lungenentziindung
steht in dieser Friihphase daher an erster
Stelle zur Vermeidung und Therapie mogli-
cher Komplikationen nach einer Transplan-
tation.

16



Mentale
Anforderungen

Der Moment der Transplantation kann
auch fur Ihre psychische Situation ein ganz
besonderer sein. Viele Patienten berichtet
von dem Augenblick, in dem sie nach dem
Wachwerden auf der Intensivstation deut-
lich das neue Herz in sich spiiren, als ganz
besonderes Ereignis.

Die meisten Patienten berichten von einer
grolRen Erleichterung oder ausgesproche-
nem Gllcksgefuhl. Es kdnnen aber auch
Angste und Belastungen vorkommen. Was
koénnte das im Einzelnen sein?

Direkt nach der Operation berichten einige
Patienten von einem Gefiihl des Durch-
einander sein, der Verwirrung, von fehlen-
der Orientierung oder verzerrter Wahr-
nehmung. Dies kann ein voribergehendes
postoperatives Durchgangsyndrom sein,
das ausgelost durch Herz-Lungenmaschi-
ne, Operation und Narkose kurzfristig lhr
Bewusstsein verandert.

Viele Patienten berichten davon, dass Sie
sich wie im Nebel gefuihlt haben und dann
zunehmend den Kopf klarer bekamen und
wieder frisch und ausgeruht ihre Umwelt
wahrnahmen. Die meisten Patienten
mochten auch emotional das neue Herz
gut annehmen, hier beginnt der Prozess,
aus dem Fremden das Eigene zu machen.
Auch im spéteren Verlauf nach der Trans-
plantation kénnen aufgrund der Immun-
suppression unterschiedlichste Infektionen

des zentralen Nervensystems auftreten, die

einen stationdren Aufenthalt bei uns erfor-

T

derlich machen. So kénnen Patienten nach
Abklingen erster Symptome neuropsycho-
logisch mitbehandelt werden. Auch lhre
Angehorigen werden bei Bedarf begleitet
und - falls moglich - in die Therapie mit
einbezogen.

Es kénnten auch Angste vor AbstoRBung
oder vor Fehlfunktionen des neuen Organs
auftauchen. Einige Patienten berichten von
Phantasien rund um den Spender. Obwohl
Sie keine Information Gber lhren Spender
bekommen diirfen und werden, kann es
dennoch sein, dass der Spender sie emoti-
onal beschaftigt und Fragen auftauchen.

Manchmal braucht man Mut, Unwohlsein
durchzustehen oder trotz des Bedirfnisses,
im Bett zu bleiben, aufzustehen und das
Laufen zu trainieren. Wenn Sie sich fur die-
sen Prozess psychologische Unterstiitzung
winschen, kénnen Sie Gesprache unter
Einbezug von verschiedenen Hilfsmoglich-
keiten fur sich in Anspruch nehmen. Die
Gesprache konnen dabei neue Moglich-
keiten zur Krankheitsbewaltigung eroffnen
und den Lebensmut férdern. Besonders in
Krisensituationen hilft oft ein fachkundiger
Rat.
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6. ZUM ERSTEN MAL ZU HAUSE

PN
(L

Zum ersten Mal zu Hause

Merke:

e  Hausaufgaben und Pillenein-
nahme" nicht vergessen.

e  Am sozialen Leben teilnehmen.

18

Erst einmal freuen Sie sich auf Ihr Zuhau-
se. Auch wenn in der Klinik regelmaRig
Untersuchungen oder Kreislaufkontrollen
durchgefiihrt worden sind, brauchen Sie
keine Angst zu haben.

Wahrend des Klinikaufenthaltes wurden
Sie in den einzelnen Schulungen gut auf
den Alltag vorbereitet und haben zuséatz-
lich Informationsmaterial, Selbstkontroll-
boégen und lhren Transplantationspass
erhalten.

Trotz der ,Hausaufgaben und Pillenein-
nahme" unternehmen Sie was. Denn Sie
konnen jetzt wieder spazieren gehen oder
einkaufen oder, oder, oder. Bitte bleiben
Sie nicht in den eigenen ,4 Wénden" um
den Daumen an der Fernbedienung des
Fernsehers zu trainieren. Haben Sie wieder
Lust auf etwas Schones/Nettes!

Freuen Sie sich, wenn gute Freunde zu Be-
such kommen, oder Sie wieder durch lhre
Stadt schlendern kénnen. Dabei wird der
Kaffee im Café sicherlich gut schmecken.
Falls Sie Fragen oder in Situationen unsi-
cher sind, stehen wir lhnen wann immer
Sie uns brauchen zur Seite.

Die wichtigsten Telefonnummer finden Sie
auf Seite 43.

Ihre Selbstkontrollen (,, Hausaufgaben")
fihren Sie bitte zu Hause weiter fort und
bringen Sie lhre erhobenen Daten zu den
ambulanten Terminen mit, um diese mit
uns besprechen zu kénnen.

Am Entlassungstag erhalten Sie einen
kompletten Arztbrief in zweifacher Aus-
fuhrung. Einer ist fr Ihren Hausarzt, der
andere fr Sie personlich. Dieser wird mit
Ihnen besprochen, denn hier finden Sie
wichtige Informationen zu Medikamenten
oder dem ersten ambulanten Wiedervor-
stellungstermin.

Wir freuen uns, Sie in der Ambulanz wie-
der zu sehen.
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Bei lhren zuklnftigen ambulanten
Untersuchungen werden spezielle Blut-
untersuchungen durchgefthrt, z.B.
Sandimmun®Optoral (Ciclosporin A)-,
Prograf® (Tacrolimus)-, Cell- Cept®
(Mycophenolat)-Spiegel bestimmt, um die
weitere Dosierung der Medikamente zu
optimieren.

Folgende Untersuchungen werden norma-
lerweise durchgefuihrt:

¢ Blutentnahme

* EKG

e Ultraschall des Herzens (Echo)

® Rontgen des Thorax

¢ evtl. Rechtsherzkatheter und/oder eine
Herzmuskelbiopsie

Denken Sie bitte daran, eine kleine
gepackte Reisetasche mitzubringen fur
den Fall, dass wir Sie bei Auffalligkeiten
stationdr aufnehmen.

Am Morgen des Termins kénnen Sie frih-
stiicken. Nehmen Sie bitte wie gewohnt
lhre Medikamente ein mit Ausnahme der
Immunsuppressiva (Prograf®, Advagraf®,
Sandimmun®, Certican®, Rapamune®,
Cellcept®, Myfortic®).

Auch wenn Sie Ihre Immunsuppressiva
normalerweise um 8:00 Uhr einnehmen,
sollten Sie an den Tagen, wo ein Medika-
mentenspiegel bestimmt wird, bis nach der
Blutabnahme warten.

Nach der Untersuchungsreihe haben Sie
ein Abschlussgesprach mit dem Am-
bulanzarzt, in dem Sie Fragen z.B. zu
Medikamenten, Untersuchungen oder
Laborwerten ausfiihrlich besprechen
kénnen. Zum Abschied gibt Thnen der Arzt
einen Brief fur Sie und Ihren Hausarzt an
die Hand.

7. IHRE TERMINE IN DER HTX-AMBULANZ

Die weiteren ambulanten Termine richten
sich nach den Ergebnissen der Untersu-
chungen. Bei der Mehrzahl der Patienten
werden die Abstande zwischen diesen
Terminen immer etwas gréfRer. Die Un-
tersuchungen an diesen Tagen sind in der
Regel immer die gleichen, lediglich tber
die Notwendigkeit einer Herzmuskelbiop-
sie wird von Mal zu Mal neu entschieden.
Die Haufigkeit richtet sich nach Ihrem
Allgemeinzustand und dem letzten Biop-
sieergebnis.

Zwischen den Terminen bei uns wird lhr
Hausarzt oder lhr Kardiologe lhnen in
regelmdRigen Abstinden Blut abnehmen.
Dieses Blut wird zur Medikamentenspie-
gel-Bestimmung in unser Labor geschickt.
Zu diesem Zweck kénnen Sie oder lhre
Praxis hier im Labor Versandmaterial
bestellen:

Mo. — Fr. von 8:00 bis 17:00 Uhr,

Tel. 05731 97-1392.

Besteht eine Auffilligkeit des Wertes und
wird eine Dosisdnderung nétig, werden Sie
automatisch sobald wie méglich durch die

diensthabenden Ambulanzirzte angerufen.

Liegt Ihr Wert im Normbereich, werden Sie
nicht von uns benachrichtigt.

Bei Fragen erreichen Sie uns in der Zeit
von Montag bis Freitag zwischen 8:30 und
15:00 Uhr tber Tel. 05731 97-2240

In dringenden medizinischen Notféllen
steht Ihnen der diensthabende Arzt iiber
Tel. 05731 97-2250 zur Verfligung.

Leider ist aus Datenschutzgriinden kein
Mailverkehr zwischen Ambulanz und Pati-
ent Gber medizinische Inhalte erlaubt.

HTx-Ambulanz

Mo. - Fr.

von 8:30 und 15:00 Uhr
Tel.: 05731 97-2240
Tx-Ambulanz@hdz-nrw.de

Diensthabender Arzt
Tel.: 05731 97-2250

Labor

Mo. - Fr.
von 8:00 bis 17:00 Uhr,

D

Ambulanztermin
Merke:

e Kleine gepackte Reisetasche
immer dabei.

*  Morgens bitte noch keine
Immunsuppressiva einnehmen,
erst nach Blutentnahme bei uns.

e Uberweisung vom Hausarzt fiir
das laufende Quartal mitbrin-
gen.
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8. ABSTOSSUNGSBEHANDLUNG
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Medikamenteneinahme

Das entscheidende medizinische Problem
einer Herztransplantation ist, besonders
in der Frihphase, die medikamentdse
Unterdriickung der sogenannten ,, Absto-
Bungsreaktion”.

Das transplantierte Spenderherz wird von
Ihrem eigenen Immunsystem als ,, Fremd-
korper” erkannt und durch verschiedene
Immunreaktionen , bekdmpft”. Um diese
Reaktionen zu unterdriicken, missen Sie
lebenslang eine spezielle, fiir Ihre Bedirf-
nisse angepasste Medikamententherapie
durchfiihren.

Eines der verwendeten Medikamente ist

Sandimmun optoral® (Ciclosporin A)
Ciclosporin ist seit etwa 35 Jahren bekannt
und existiert in verschiedenen Darrei-
chungsformen. In der Regel wird aktuell
das Medikament Sandimmun optoral®
verwendet. Es bewirkt eine Hemmung spe-
zifischer Zellen des Abwehrsystems tiber
ein kompliziertes Wirksystem, jedoch

keine Beeinflussung der weiBen Blutkor-
perchen.

Die Dosierung richtet sich nach den
gemessenen CiclosporinA- Blutspiegeln
(Ntchternblut vor Medikamenteneinnah-
me / evtl. sog. C2-Spiegel 2 Std. nach
Einnahme).Der zundchst relativ hohe Me-
dikamentenzielspiegel wird im Laufe der
Nachsorgezeit durch die zustindigen Arzte
abgesenkt. Um einen 24-Stunden-Schutz
zu gewdbhrleisten, ist die regelméassige Ein-
nahme zu festen Zeiten (in der Regel
8.00 Uhr und 20.00 Uhr) wichtig.

Die Einnahme sollte in keinem Fall mit
Grapefruitsaft erfolgen!

Mogliche Nebeneffekte des Ciclosporin
kdnnen sein:

e Handezittern

e Bluthochdruck

¢ Krampfneigung

¢ Zahnfleischschwellung

e Zunahme der K&rper- und Gesichtsbe-
haarung

 Anfélligkeit fur Infektionen
e Nieren- und Leberfunktionsstérungen

Ein weiteres Immunmedikament mit ganz
dhnlicher Wirkung wie Sandimmun® ist

Prograf® (Tacrolimus/FK 506)

Prograf® ist vom Wirkmechanismus her
dem Sandimmun® &hnlich, hat jedoch
eine stdrkere immununterdriickende Wir-
kung. Moglicherweise ist es bei langerer
Einnahme etwas weniger nierenbelastend
als Sandimmun. Insbesondere in der Kom-
bination mit Rapamune® lassen sich die
nierenschédlichen Nebeneffekte durch eine
gezielte Spiegelsenkung haufig
minimieren. Die méglichen Nebenwirkun-
gen sind &hnlich denen des Ciclosporin, es
kann auch zu Kopfschmerzen, nervésen
Reizzustdnden und voriibergehenden
Sehstérungen kommen.

Es werden Dosisanpassungen je nach Héhe
des bestimmten FK 506- bzw. Tacrolimus-
spiegels vorgenommen. Die Einnahme
erfolgt zu festen Zeiten (meist 8.00 und
20.00 Uhr).

Advagraf® (Tacrolimus retard)

Seit einigen Jahren steht auch eine andere
Variante des Prograf® zur Verfugung. Auf
Grund einer speziellen Zubereitung muss
dieses nur einmal pro Tag eingenommen
werden. Die Dosis entspricht der Tagesdo-
sis des konventionellen Prograf®. Durch
einen etwas anderen Verlauf der Wirk-
stoffaufnahme wird die nierenschadliche
Nebenwirkung etwas gemildert. Ein weite-
rer Vorteil ist, das die Medikation nur noch
einmal am Tage (in der Regel mittags)
eingenommen werden muss.
Wirkmechanismus und potentielle Neben-
effekte sind vergleichbar mit Prograf®.

Certican® (Everolimus / SDZ-RAD)

Bei Everolimus handelt es sich um ein
Praparat, das dem Rapamune® strukturell
sehr dhnlich ist. Der Wirkmechanismus

ist daher vergleichbar, das Certican®
eignet sich jedoch gut zur Kombinati-
onstherapie mit Sandimmun® und kann
z.B. im Austausch zu Imurek® eingesetzt
werden. Das Risiko einer Virusinfektion
mit Cytomegalie-Virus (CMV) scheint bei



Certican® - Therapie niedriger zu sein. Im
Langzeitverlauf scheint es einen glinstigen
Einfluss bei der Vermeidung einer chroni-
schen AbstoBungsreaktion (Graftvaskulo-
pathie) zu haben.

Individuelle Dosisfindungen werden mit

Hilfe von Spiegelbestimmungen durchge-

fuhrt.

Die Einnahme erfolgt zu festen Zeiten

(meist 8:00 und 20:00 Uhr) zusammen mit

den anderen Immunmedikamenten (z.B.

Sandimmun optoral®).

Mogliche Nebeneffekte konnen sein:

¢ Infektionen, insbesonders bakterielle
Stérungen des blutbildenden Systems

e Nierenfunktionsstérungen

¢ neurologische Nebeneffekte

* Magen-Darm-Probleme

Zusammenfassend kann gesagt werden,
dass trotz der oben aufgefiihrten mogli-
chen Nebenwirkungen die auf Sie per-
sonlich zugeschnittene Immuntherapie in
der Regel gut vertragen wird und zu einer
sicheren Unterdriickung der AbstoRung
fuhrt.

Sollten Sie Fragen oder Probleme in Zu-
sammenhang mit der Immuntherapie ha-
ben, scheuen Sie sich nicht, dies mit einem
der zustdndigen Arzte der Transplantati-
onsstation zu besprechen. Haufig ist durch
Medikamentenumstellung oder Spiegelan-
passungen auch eine positive Beeinflus-
sung evtl. Nebenwirkungen méglich.

Viele Begleitprobleme sind in der Friih-
phase nach der Transplantation ausgeprag-
ter als im weiteren Verlauf. Manchmal hilft
also auch einfach etwas Geduld.

Rapamune® (Rapamycin/Sirolimus)

Eines der neueren Medikamente im Be-
reich der Organtransplantation ist das Ra-
pamune®. Auf Grund eines anderen Wirk-
mechanismus kann es eine alternative und
zusatzliche Wirkung zu den sogenannten
Calcineurininhibitoren (Sandimmun®/
Prograf®) erzielen. In der Kombinations-
therapie kann der Cyclosporin bzw. Tacroli-
musspiegel im Vergleich zur Monotherapie
abgesenkt werden. Dies kann zu einer
glinstigen Beeinflussung einer medika-

mentenbedingten Nierenfunktionsstérung
beitragen. Rapamune® hat eine lange
Halbwertzeit und muss daher nur einmal
taglich eingenommen werden. An spezifi-
sche Nebenwirkungen sollten insbesondere
die folgenden beachtet werden:

e Erhéhung der Blutfette

e erhéhte Infektionsanfalligkeiten

e Stérungen in der Blutbildung

¢ Verzdgerte Wundheilung

e Erhdhung der Leberwerte

¢ Gelenkschmerzen

e erniedrigte Kaliumwerte im Blut

Anders geartete Wirkungen auf das Im-
munsystem hat das Medikament

Imurek® (Azathioprin)

Nur noch in Einzelféllen wird Imurek®

in der Langzeittherapie nach Herztrans-
plantation eingesetzt, da es sicherere und
effektivere Alternativen gibt. Eine kurz-
zeitige Therapie mit diesem Medikament
wird z.B. dann durchgefiihrt, wenn eine
Tabletteneinnahme nicht méglich ist. Wirk-
prinzip ist die Verminderung der Fahigkeit
des Knochenmarks, weile Blutkorperchen
(Abwehrzellen) zu bilden. Leider gibt es
viele unerwiinschte Nebeneffekte, die
dazu gefiihrt haben, dass diese Medikation
nicht mehr regelhaft eingesetzt wird.

Ein weiteres Medikament, welches in Ver-
bindung mit Sandimmun® oder Prograf®
eingenommen wird, ist

CellCept® (Mycophenolat mofetil)
CellCept® verhindert speziell die Ausbil-
dung abstossungsspezifischer Inmunzellen
in ergdnzender Wirkung zu Sandimmun®
oder Prograf®. Es wird von den meisten
Transplantationszentren in der initialen
Standardtherapie eingesetzt. Mit Cell-
Cept® kann die Dosis der nierenschadi-
genden sog. , Calcineurininhibitoren” (z.B.
Sandimmun® und Prograf®) reduziert
werden. Die Einnahme erfolgt mor-

gens und abends zu bestimmten Zeiten
(meistens 8.00 Uhr und 20.00 Uhr). Die
Dosierung kann durch Kontrolle des Blut-
spiegels gesteuert werden. Besonders bei
der erstmaligen Einnahme ist auf folgende,
teilweise dosisabhdngige Nebeneffekte zu
achten:
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e Durchfall

¢ Verstopfung

¢ Ubelkeit

¢ Wassereinlagerungen im Knochelbereich
¢ Anfélligkeit fur Infektionen

Cellcept® hat keine negativen Wirkungen
auf den Blutdruck, die Nierenfunktion oder
den Fettstoffwechsel.

Ein Medikament zur Dauertherapie und
zur Behandlung einer akuten Abstossung
ist

SoluDecortinH® / Decortin® / Urbason®

(Cortison)

Cortison unterdriickt auf verschiedene Art

und Weise das Abwehrsystem. Die Einnah-

me zur Vorbeugung erfolgt ein- bis dreimal

taglich in Tablettenform. Eine spezielle

. CortisonstofRtherapie” zur Behandlung

von Abstossungsreaktionen erfolgt in der

Regel durch Cortisongabe in die Venen

(i.v.-Injektion). Die Wirkung ist relativ

ungezielt, es werden viele Korpersysteme

beeinflusst, daher entstehen viele Neben-

wirkungen. Besonders bedeutsam sind die

folgenden Erscheinungen:

¢ Erweichung der Knochen (Osteoporose)

o Blutzuckeranstieg (meist voriiberge-
hend), gelegentlich bleibender Diabetes
mellitus

¢ Ausbildung von Kérperfiille in Gesicht,
Nacken oder Stirnbereich

® Muskelschwéche

¢ Appetitzunahme

¢ Stimmungsschwankungen

¢ zunehmende Haut- und Sonnenempfind-
lichkeit (,, Cortisonhaut")

* Wassereinlagerung (Odeme an FuBrii-
cken oder Schienbein)

¢ Magen-Darmbeschwerden bis hin zur
Ausbildung eines Magengeschwires

o Anfélligkeit fur Pilzinfektionen (weisser
Belag der Mundschleimhaut), die sich
durch vorbeugende Einnahme von Am-
phoMoronal® oder Nystatin® als
Tropfen vermeiden ldsst.

Generika
Fur fast alle verwendeten Immunsuppres-
siva gibt es mittlerweile Medikamente

von anderen Herstellern, die den gleichen
Wirkstoff enthalten, sogenannte Generika.
Nicht in jedem Fall ist hierbei sichergestellt,
dass Wirkstoffaufnahme und — spiegel
wirklich identisch zu den Originalprépara-
ten sind. Eine gewisse Schwankungsbreite
wird bei der Zulassung dieser Préparate
akzeptiert. In ungtinstigen Fallen kénnen
beim Wechsel von einem auf das ande-

re Préparat durch diese Schwankungen
AbstoBungen oder Nebenwirkungen
entstehen. Daher ist ein unkontrollierter
und nicht abgesprochener Wechsel fir Sie
moglicherweise problematisch.

Einige Generika haben zwar ein fast
vergleichbares Wirksamkeitsprofil, der
Wechsel sollte aber immer engmaschig mit
den betreuenden Arzten in der HTx-Am-
bulanz abgesprochen werden. Vermeiden
Sie insbesondere Wechsel zwischen den
verschiedenen generischen Prédparaten.
Auch flr diese gilt: Das Praparat, welches
verordnet wurde, sollte nicht ausgetauscht
werden. Bei Fragen wenden Sie sich auf
jeden Fall an die zustdndige Ambulanz.



Was Sie zu Hause
beachten sollten

Weéhrend lhres Klinikaufenthaltes sind Sie
auf die unbedingt notwendige Einnahme
Ilhrer Medikamente hingewiesen worden.
Sie werden nicht alle Medikamente gleich-
zeitig einnehmen, sondern eine individuell
fur Sie abgestimmte Kombination. Durch
die Unterweisung unserer Pflegekrafte sind
Sie dartiber informiert worden, wie wichtig
eine regelméaBige Einnahme dieser Medika-
mente fur eine optimale Therapie ist.

Passen die vorgeschriebenen Einnahme-
zeiten (8.00 Uhr / 20.00 Uhr) nicht in
Ihren hduslichen Tagesablauf, setzen Sie
sich bitte mit unserem Ambulanzarzt in
Verbindung. Er wird dann ein fir Sie indivi-
duelles Konzept erstellen, damit lhnen eine
regelmafige Medikamenteneinnahme
ermoglicht wird.

Korpergefihl und die
Alarmsignale

Durch die Transplantation besteht kei-

ne Nervenverbindung mehr mit Ihrem
neuen Herzen. Als Folge dieser Denerva-
tion kann Ihr Ruhepuls etwas hoher sein
und Sie haben kein Schmerzempfinden
an Ihrem Herzen. Hierdurch kénnen Sie
eine eventuelle AbstoRungsreaktion des
Korpers gegenliber dem neuen Herz nicht
als schmerzhaften ProzeR erleben und
erkennen, sondern Sie mussen sich auf Ihre
Selbstkontrollen und auf Ihr Allgemeinbe-
finden verlassen.

Sollten die Abweichungen Ihrer ermittelten
Werte und/oder lhr subjektiver Allgemein-
zustand Sie vermuten lassen, dass eine
AbstoBung vorliegen kdnnte, so setzen Sie
sich umgehend mit unserem Ambulanz-
team in Verbindung.

Sollte es dennoch einmal vorkommen,
dass Sie die Einnahme dieser Medikamente
vergessen haben, kdnnen Sie diese auch
verspdtet zu sich nehmen. Sie missen
dann aber auch die nachste Einnahme zeit-
lich entsprechend spater durchfiihren!

Wichtig ist zudem, dass Sie lhre engsten
Angehorigen Uber diese Medikamente und
deren Besonderheiten (RegelmaRigkeit der
Einnahme) informieren, damit diese im
Notfall entsprechend reagieren kénnen.

Trotz korrekter Einnahme aller Medika-
mente Ihrerseits und optimaler Uberwa-
chung unsererseits kann es jederzeit zu
einer AbstoBungsreaktion des Koérpers
gegenilber dem fremden Organ kommen.
Das kann so viele mégliche Ursachen ha-
ben, dass eine Erlauterung an dieser Stelle
zu weit fihren wiirde. Wir wollen hier
stattdessen darauf eingehen, wie Sie

eine solche AbstoBung erkennen kénnen
und was dann zu tun ist.

Telefon: 05731 97-2240 (24 Std.)

Der dortige Arzt wird dann mit lhnen
weitere MaBnahmen besprechen und, falls
er es fiir erforderlich halt, Ihnen einen am-
bulanten Termin vorschlagen bzw. Ihnen
einen stationdren Aufenthalt nahelegen.

Q

Welche Alarmsignale sollten Sie nun
auf keinen Fall leichtfertig ibergehen?

Es gibt einige Grenzwerte, die auf eine
eventuelle AbstoBung des fremden
Organs hinweisen:

Blutdruck: Systolisch unter 100 mm Hg
oder liber 140 mm Hg

Puls: unter 60 Schlage/min bzw. tiber
130 Schlage/min

Temperatur: Gber 37,5 Grad Celsius
Gewicht: Zunahme von 2 kg in

24 Stunden oder 5 kg in einer Woche

Weitere ernst zu nehmende
Hinweise sind:

* Unregelmalige Herzschlage

* Mudigkeit

* Abgeschlagenheit

e Luftnot

e Ubelkeit

® Riicken-, Glieder- und
Gelenkschmerzen
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lhre Therapietreue

(Compliance, Adharenz)

»Blind dem Arzt folgen, es heimlich besser
wissen, auf Nummer sicher gehen, Eigenes
ausprobieren... "

Die Haltung transplantierter Patienten
gegenilber medizinischen Ratschldgen

ist individuell sehr unterschiedlich und
nicht immer so, wie das HTx-Team es sich
winscht.

Wie viel von dem, was Arzte Patienten
raten, tun denn diese wirklich, warum fol-
gen sie welchen Ratschldgen und warum
eigentlich nicht?

Ein Arzt hat im glinstigsten Fall gute
Kenntnisse zur Diagnostik und Thera-

pie von Erkrankungen und rat nun dem
Patienten, den Therapievorschlagen zu
folgen. In der Fachsprache wird in diesem
Zusammenhang von ,,Compliance" oder
+Adhdrenz" gesprochen. Um die Eigen-
verantwortung des Patienten zu betonen
und hoflicher miteinander umzugehen,
wechselt man zunehmend vom Begriff der
Compliance (Befolgung) hin zur Adhérenz
(Beachtung).

Compliance bezeichnet somit die Fahigkeit
und Bereitschaft eines Patienten, an der
Umsetzung eines therapeutischen Pro-
gramms aktiv mitzuwirken.

In der Transplantationsmedizin bedeutet
dies konkret:

¢ eine korrekte Medikamenteneinnahme

¢ eine gesundheitsforderliche Lebensweise
(gesunde Ernahrung, korperliche Aktivitat,
Nikotin-, Alkohol-, und Drogenabstinenz,
Schutz vor UV-Strahlung)

o Selbstkontrolle (Gewicht, Blutdruck)

¢ regelméaBige medizinische Nachsorge

Es wird also von allen Patienten ein sehr
diszipliniertes Verhalten gefordert, unab-
hangig davon, ob Herz, Lunge oder Herz
und Lunge transplantiert wurde. Dies dau-
erhaft durchzuhalten, ist nicht immer ein-
fach, sei es, weil der geschaftige Alltag die
Aufmerksamkeit auf andere Dinge lenkt
und die Risiken vergessen lasst oder auch

weil Patienten an der Notwendigkeit der
Medikamente zweifeln. Auch kénnen die
bei Immunsuppressiva nicht selten auftre-
tenden unerwiinschten Nebenwirkungen
eine so starke Belastung darstellen, dass
sich bei manchen Patienten ein regelrech-
ter Widerwillen gegen die Medikamente
entwickelt.

Nicht-Adharenz (auch ,,Nonadherence" =
Nichtbeachtung) nach Organtransplantati-
on kann schlimmstenfalls zu Organverlust
und zum Tod des Patienten fiihren, aber
auch in einer Zunahme von Folgeerkran-
kungen, in erhdhten Gesundheitskosten
fur die Gesellschaft, sowie einer redu-
zierten Lebensqualitdt fir den einzelnen
resultieren.

In der Regel werden alle Patienten tiber die
Risiken aufgeklart, die nicht acht-

sames Verhalten zur Folge haben kann.

Es scheinen insgesamt etwa 200 Fakto-
ren zu existieren, die alle Nicht-Adharenz
beeinflussen kénnen. Dazu gehoéren
soziale (Alter, Geschlecht, Einkommen,
Bildung), psychologische (Stressverarbei-
tung, Personlichkeit, Angst, Depression,
Krisen bzw. lebensverandernde Ereignis-
se), medikamentdse (Nebenwirkungen,
Belastungen dadurch, Einstellung zu den
Medikamenten, Anzahl und Haufigkeit der
Einnahme), strukturelle (Transplantations-
zentren, Krankenkassenzugehorigkeit, Kos-
ten der Medikamente) und wahrscheinlich
eine ganze Reihe weiterer Faktoren, nicht
zuletzt die Fahigkeit und Bereitschaft des
Arztes sich mit dem Patienten und seinen
Motiven auseinanderzusetzen und sich auf
ein Gesprdch einzulassen.

Unsere Patienten wollen wir dazu auf-
fordern, bei Problemen bezliglich der
Medikamenteneinnahme und aller wei-
teren Faktoren das Gesprach zu suchen
anstatt eigenméchtig die Medikation zu
verdndern oder gar abzusetzen. AuRer-
dem entwickeln wir Programme fiir den
klinischen Alltag mit dem Ziel, die Adh&-
renz zu verbessern. Zudem wurde speziell
die Stelle des Transplantationsbeauftragten
eingerichtet, um eine erste Anlaufstelle
auch zur Verbesserung der Therapietreue
zu erwirken.



Selbstkontrolle und
Korperpflege

Jeder Patient hat auf der HTx-Station
erfahren, dass die Selbstkontrolle von
Blutdruck und Puls, Kérpergewicht und
Temperatur 2x téglich erwartet wird und
eine Voraussetzung fur die Friherkennung
gesundheitlicher Probleme ist.

Niedriger Blutdruck, schneller oder zu
langsamer Puls, Gberraschende und nicht
zu erkldrende Gewichtszunahme mis-
sen vom Patienten dem Arzt mitgeteilt
werden.

Es kann sich um Friihzeichen einer Kom-
plikation, gegebenenfalls einer AbstoBung
des Herzens, handeln, obwohl Sie als
Patient sich ,pudelwohl” fiihlen.

Sollten Sie als Patient in den ersten Wo-
chen und Monaten nach der OP des 6fte-
ren Auffélligkeiten feststellen, so sollten Sie
darauf positiv reagieren: Frithes Erkennen
und Behandeln kann Sie vor schweren
Gesundheitsbeeintrachtigungen bewahren!
Seien Sie daher gegen Enttduschungen
gewappnet.

Sie sollten die verordneten Medikamen-

te unbedingt zuverlassig und korrekt
einnehmen. Dies bezieht sich insbesondere
auf den Zeitplan fur die Einnahme der Im-
munsuppressiva (Sandimmun®, Prograf®,
Imurek®, Rapamycin®, CellCept®). Aber:
Sollte in Ausnahmefallen die Tabletten-
einnahme verzdgert gewesen sein, ist dies
kein Grund fuir Angst und Sorge.

Eine griindliche und regelméRige Kor-
perhygiene ist firr Transplantierte eine
Selbstverstandlichkeit. Besonderer Wert
mul auf die Zahn- und Mundpflege gelegt
werden, da Entziindungen im Mund-

und Rachenraum bei Vernachlassigung
unangenehme Begleiterscheinungen sein
konnen, die eventuell eine wochenlange
Behandlung erforderlich machen. Auch zu
diesem Aspekt gilt: Bei griindlicher Inspek-
tion des Mund- und Rachenraumes
morgens und abends sowie regelmaRBiger

vorbeugender Einnahme der Nystatin-Lo-
sung (z.B. Biofanal®) 3-5x taglich ist Angst
vor diesen Nebenwirkungen tiberhaupt
nicht notwendig!

Zur Korperpflege dirfen Sie ansonsten

alle Gblichen Pflegemittel und Produkte
verwenden.

Es ist auch nicht notwendig, destilliertes
Wasser fur die Zahnpflege zu verwen-
den. Sie durrfen davon ausgehen, dass die
Versorgungsunternehmen in lhrer Stadt
korrekte Wasserqualitét liefern. Im Ausland
empfiehlt sich unter Umstanden die Ver-
wendung von Mineralwasser.

Es ist sehr empfehlenswert, 2 Zahnbursten
(Nr. 1 fur morgens, Nr. 2 fur abends) in
Gebrauch zu haben und diese im Rahmen
der Ublichen zahnhygienischen Empfeh-
lungen monatlich zu wechseln. Fliissigseife
soll Seifenstlicke ersetzen (Hygiene-
Aspekt).

Flir méannliche Patienten kann es sinnvoll
sein, auf Nafrasuren zu verzichten, um
einer eventuellen Infektion von Schnittver-
letzungen vorzubeugen.
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Eine schwierige Aufgabe fir Sie als
HTx-Patient ist es, die richtige Balan-
ce zwischen Mut und Aktivitat auf
der einen sowie Vernunft und Vor-
sicht auf der anderen Seite zu finden.
Vernunft meint in diesen Fallen:

e Korperliche Berlihrung ist nicht
gefdhrlich - aber man muss nicht
jeden umarmen!

e Besuch ist schon — aber erkrankte
Freunde bittet man um Verstdndnis
fur das eigene Fernbleiben!

o Aktivitat bedeutet Lebensfreude
und Motivation — aber Massen-
veranstaltungen in geschlossenen
Raumen sollten anfangs gemieden
werden!

e Sport ist gesund — aber ein kontrol-
liertes Steigern der Belastung ist die
Voraussetzung!

e Arbeiten und eventuelle Riickkehr
in den Beruf sind immer ein Ziel
- aber nur nach arztlichem Rat!
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Zwischenmenschliche
Kontakte

Eine moéglichst normale Lebensquali-

tat fir Sie zu erreichen, ist das Ziel der
Transplantationsabteilung im Herz- und
Diabeteszentrum NRW, Bad Oeynhausen.
Nur in begriindeten Einzelféllen sollten
sich unsere Patienten mit Mundschutz im
héuslichen Umfeld bewegen.

Sollte die Infektionsgefahr in einzelnen
Féllen oder zu bestimmten Zeitabschnit-
ten auBerordentlich hoch sein, sind Sie als
HTx-Patient fast immer in stationarer
Behandlung in Bad Oeynhausen.

Es soll also erreicht werden, dass Sie nach
Ihrer Entlassung sich Ihre Bewegungsfrei-
heit Schritt ftr Schritt zurtickerobern. Eine
vernlnftige Steigerung der korperlichen
Belastung wird vorausgesetzt.

Sexualitat

Ob in einer Lebensgemeinschaft / Partner-
schaft — oder auRerhalb fester Bindungen,
naturlicherweise gehort die Sexualitat zur
Lebensqualitét, die auch nach Transplanta-
tion moglich ist.

Aber — mehr noch als in Ihrem Leben vor
der Transplantation, ist in dem neuen Le-
ben nach HTx Aufrichtigkeit und Vertrauen
zwischen lhnen und lhrem Sexualpartnern
immer notwendig.

Bei wechselnden Partnern sollten Kondo-
me genutzt werden. Um eine Infektions-
Ubertragung zu vermeiden, sollten Sie mit
Ihrem Partner immer offen und ehrlich
Uber evtl. Gesundheitsrisiken sprechen.

Die gleiche Vertrautheit verlangen das
Thema Erektionsfahigkeit sowie der Ge-
dankenaustausch Gber Lust und Verlangen.
Unabhédngig vom Alter haben nahezu

alle Patienten und auch deren Partner
krankheitsbedingt eine oft lange Phase der
sexuellen Enthaltsamkeit hinter sich. Nach
korperlicher Genesung ist das Verlangen

Das heift: Sie durfen sich in der Familie,
unter Freunden, in der Nachbarschaft und
in der Offentlichkeit frei bewegen. Wenn
arztlicherseits keine Einschrankungen
ausgesprochen sind, dirfen Sie Sport trei-
ben, die Fitness steigern (z.B. Radfahren,
Wandern, Schwimmen und auch Arbei-
ten), ohne dabei Ubertriebene Angst vor
Infektionen haben zu missen.

wzurtick zur Normalitat" groR. In Folge der
lebensnotwendigen immunsuppressiven
Medikamente kann es zu Stérungen der
Erektionsfahigkeit, aber auch der Empfind-
samkeit kommen, die voriibergehend

sein sollten, eventuell aber auch behand-
lungsféhig sind. Enttduschungen und
Frustrationen sind nun, unabhangig vom
Geschlecht, manchmal unausweichlich.
Das Gesprach mit dem behandelnden

Arzt der HTx Abteilung sollte in jedem Fall
geftihrt werden. Noch wichtiger erscheint
uns aber, dass Transplantierte und ihr Part-
ner diese Probleme im offenen, vertrauten
Miteinander tberwinden kénnen.



Schwangerschaft nach der
Transplantation

Das Hauptziel einer Herztransplantation ist
die Wiederherstellung méglichst normaler
Lebensumstdnde. Hierzu kann auch der
Wunsch zdhlen, den bisher aufgeschobe-
nen Kinderwunsch Wirklichkeit werden zu
lassen.

Eine Schwangerschaft nach einer Trans-
plantation kann im Einzelfall, in Zusam-
menarbeit mit Frauendrzten, Geburts-
helfern und Transplantationsmedizinern
und - bei entsprechender Uberwachung -
erfolgen. Die Immunsuppressive-Therapie
stellt jedoch fur Mutter und Kind eine
Hochrisiko-Situation dar.

Bitte sprechen Sie so friih wie moglich

die behandelnden Arzte an, um sicherzu-
stellen, das z.B. Medikamente, die eine
Gefahrdung darstellen konnen, wenn
moglich pausiert werden (z.B. Anti-Virus-
medikation). Gelegentlich sind nach dem
Absetzten solcher Medikamente Intervalle
von bis zu 6 Monaten bis zur kompletten
Unbedenklichkeit einzukalkulieren. Dies
gilt im Ubrigen nicht nur fir transplantier-
te Frauen, sondern auch fur Manner, die
zusammen mit ihrer Partnerin Nachwuchs-
planung betreiben méchten.

Die lebensnotwendige Immuntherapie, die
naturlich nicht pausiert werden kann, stellt
bei sorgfiltiger Uberwachung und Spiegel-
einstellung ein erhohtes Risiko im Rahmen
der Schwangerschaft dar. Es empfiehlt sich
jedoch, zur generellen Risikominimierung
eine ausfiihrliche und frihe Absprache

mit den zustdndigen Spezialisten und eine
intensive interdisziplindre Kontrolle der
Schwangerschaft.
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Hausliches Umfeld

Leben in der Familie und mit Kindern

Sind lhre Kinder oder Enkelkinder in dem
Alter typischer sogenannter Kinderkrank-
heiten, bedarf es einer besonderen Um-
sicht. Ein Transplantierter sollte sich, soweit
moglich, vergewissern, ob die Kinder zur
Zeit Infektionskrankheiten durchmachen
oder gerade Kontakt zu Erkrankten hatten.

Spezielles Augenmerk gilt der Windpo-
cken-Erkrankung. Wie der Name schon
andeutet, kann man dieser Infektions-
krankheit schwer ausweichen. Sollten Sie
erfahren, dass Kontaktpersonen zu lhnen
daran erkrankt sind, vermeiden Sie Besu-
che und trennen Sie im eigenen Wohn-
bereich voriibergehend die gemeinsamen
Wege.

Eine Benachrichtigung der Arzte der HTx-
Ambulanz ist unbedingt erforderlich, da
eine vorbeugende Behandlung erforderlich
sein kann!

Nikotinkonsum

+Rauchen ist ungesund und schadigt Herz
und Blutgefasse!”

Nach einer Herztransplantation gilt diese
GewilBheit immer noch. Daher erwarten
wir von jedem Patienten, dass er nicht wie-
der mit dem Rauchen beginnt!

Sind in lhrer Familie Raucher, die sich nicht
in der Lage sehen, den Nikotinkonsum

zu beenden, bedarf es lhres Geschickes
und Durchsetzungsvermogens, daflr zu
sorgen, dass in Threr Gegenwart nicht
geraucht wird. Im Freundes- und Bekann-
tenkreis wird lhre Fahigkeit, mit Diplomatie
und freundlicher Bestimmtheit fir die eige-
nen Gesundheitsinteressen einzutreten,
eventuell besonders gefordert werden.

Bei Besuchen und gemeinsamen Unterneh-
mungen (Verein/Feier/Restaurant) sollten
Sie als HTx-Patient um Riicksicht bitten.
Rauchfreie Raume und Veranstaltungen
sind empfehlenswert.

Die Abwdgung, inwieweit Sie bereit sind,
mit hartndckigen Rauchern zusammen zu
sein, konnen wir lhnen nicht abnehmen.
Es wird darauf ankommen, wie wichtig
Ihnen die mitmenschlichen Kontakte und
Beziehungen sind.

Stressbewadltigung und Suchtmittelkonsum
Stress wird subjektiv wahrgenommen.
Jeder empfindet etwas anderes als an-
strengend und geféhrlich. Immer wenn
wir etwas als bedrohlich bewerten, dann
reagiert unser Koérper alarmiert. Er macht
sich bereit zu Kampf, Flucht oder dem
Verharren in der Situation, bis die Gefahr
voriber ist. Dieser Mechanismus ist in der
Evolution verankert.

Dabei wird Adrenalin ausgeschittet,
Muskeln werden angespannt, Blutdruck,
Herz- und Atemfrequenz steigen, Verdau-
ungsfunktionen und sexuellen Aktivitaten
werden eingeschrankt.

Unsere Stressreaktion ist gesund und soll
uns helfen, mit den auf uns zukommenden
Gefahren klarzukommen. Auch Ihr trans-
plantiertes Herz ist bestens gertistet dafir,
diesen Stress zu bewdltigen. Schwierig
wird es, wenn wir eine Situation dauerhaft
als geféhrlich bewerten und es zu einer
chronischen Stressreaktion kommt.

Bei der Stressbewdltigung geht es nun
darum, kérperliche Stressreaktionen abzu-
bauen bzw. zukiinftige Stressreaktionen zu
vermeiden. Es gibt hilfreiche und schadli-
che Stressbewadltigungsstrategien. Zu den
schédlichen Stressbewéltigungstechniken
gehoren z.B. die Einnahme von Alkohol,
Nikotin, Beruhigungstabletten, Schmerz-
mittel und Schlafmittel.

Diese Mittel setzen nicht an den Ursachen,
sondern nur an den Folgen an. Einem
vorsichtigen, genussorientierten, sehr
zurlickhaltenden Alkoholkonsum nach HTx
bei intakten Leber und Nierenwerten kann
zugestimmt werden.

Die Einnahme von Beruhigungs-, Schmerz-
und Schlafmitteln gehoren ausschlieBlich
unter fachdrztlicher Kontrolle.



Diese Medikamente sollten nicht leicht-
fertig genommen werden. Nikotinkosum
ist immer schadlich, hier gibt es keine
gesunde Dosis, jede einzelne Zigarette
schadet Ihnen.

Eine sehr hilfreiche Stressbewadltigungs-
methode ist die, den Stress und die damit
verbundenen Belastungen da zu stoppen,
wo sie beginnen: in lhrem Kopf, in lhren
Gedanken und in lhrem Verhalten. In
psychologischen Beratungen und The-
rapien kann das gezielt gelernt werden.
Spezielle Entspannungsverfahren kénnen
zudem helfen , runterzukommen®. Hierzu
koénnen Sie das Gesprdch mit unserem
psychologischen Team suchen, das auch
gegebenenfalls Empfehlungen fir Weiter-
behandlungen aussprechen kann.

Haustiere

Tiere als Partner in der Gemeinschaft des
Menschen haben einen hohen Stellen-
wert, den man in der Uberwindung von
Krisenzeiten, so auch als Wartender auf ein
Spenderorgan nicht unterschétzen darf.
Auch wir unterschatzen den moglichen
Wert des Tieres in der Hausgemeinschaft
unserer Patienten als wichtigen Aspekt der
Lebensqualitat nicht.

Allerdings riicken nach einer Transplan-
tation auch andere Betrachtungsweisen

in den Vordergrund. Tiere kénnen Krank-
heiten (ibertragen. Besonders gefdhrdend
im Wohnumfeld sind Vogel jeglicher Art!
Deshalb spielt die Hygiene eine besondere
Rolle.

Schlafrdume und Ktiche sind kein Aufent-
haltsort fiir Tiere. Wann immer méglich
sollten in der Wohnung die Wege von
Mensch und Tier getrennt sein. Es hdngt
also vom individuellen Wohnraum des
Transplantierten ab, ob sich solche Tren-
nungen einhalten lassen. Stallarbeit, die
natlrlicherweise mit viel Dreck und Staub
verbunden ist, und auch intensive Tierpfle-
ge sind Transplantierten untersagt.

Katzen sind die Wirtstiere des Toxoplas-
mose-Erregers und daher kommt diesen

Tieren im Zusammenleben mit immunsup-
primierten Menschen eine besondere Rolle
zu:

Wollen Sie sich nach der Transplantation
nicht von Ihrer Katze trennen, sind daher
spezielle MaRnahmen erforderlich:

Der Tierarzt muss nach einem Test bestéti-
gen, dass lhre Katze Toxoplasmose negativ
ist.

Flr reine Hauskatzen kann das Risiko einer
Infektionsiibertragung so minimiert wer-
den. Bedenken Sie auch, dass Katzen sich
nicht erziehen lassen.

Exotische , Haustiere" wie Papageien
haben in Ihrem Wohnumfeld nichts zu
suchen. Eine Ubersicht zu den mit Tierkon-
takten verbunden Risiken finden Sie in der

Abbildung aus Seite 30.

Dies sind unsere Empfehlungen.
Die Entscheidungen treffen Sie selbst!

e
A

Alltagsleben

Merke:

Zwei Zahnblrsten (eine morgens, eine abends),

Mundl6sung 3x taglich.

Hande waschen mit Flussigseife, nach Méglichkeit Trockenrasur
Nicht jeden umarmen und , Ktisschen rechts/links,

Besuch, wenn dieser gesund ist.

Vorsicht bei Kinderkrankheiten.

Katzen, Vogel, Kleintiere und Reptilien haben in der Wohnung
nichts zu suchen.

Blumen nur in Hydrokultur, bei Schnittblumen téglich Wasser
wechseln.

Normale Haushygiene, achte auf dunkle Stellen in den
Silikonfugen.

Biologischer Abfall nicht in der Wohnung sammeln.

Nach einem Jahr ist Gartenarbeit ohne Erdkontakt moglich.
Autofahren- Verantwortung fir sich und andere

Bitte kein Wartezimmer aufsuchen, der Zahnarzt darf bei
Erstkontakt , gucken, aber nicht anfassen”.
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Tierkontakte

Hunde
¢ unterlassenes Hinde waschen nach Kontakt mit der Schnauze
» Durchfall durch Clostridien (Bakterien)

e kein Hande waschen nach streicheln
P evtl. Lungenentziindung durch Aspergillus (Schimmelpilz)

Pferde
e Striegeln und birsten
» Lungenentziindung durch Rhodococuus (Bakterien)

e Stall sauber machen
P Gehirnhautentziindung durch Leptospirosen (Bakterien)

Fische
o futtern oder Wasserverdunstung
» Lungenentziindung durch Aspergillus (Schimmelpilz)

e Filter und Becken reinigen
» Knochenentziindung durch Mycobakterien (Bakterien)

Kleintiere
e streicheln oder schmusen
» Lungenentziindung durch Aspergillus (Schimmelpilz)

e Stall sauber machen
P Gehirnhautentziindung durch Leptospirosen (Bakterien)

Katzen
e streicheln, spielen, schmusen oder sauber machen

P Abszesse in Leber, Lunge, Hirn durch Toxoplasmen (Parasit)
Vogel

¢ jeglicher Kontakt
» Lungenentziindung durch Chlamydien (Bakterien)

PR E

Niedriges Risiko
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Blumen und Zimmerpflanzen

Blumenerde ist ein nattrlicher Nahrboden
fur Keime, speziell fir Schimmelpilze!

Da von Schimmelpilzen eine besondere
Infektionsgefahr ausgeht, sollte in Ihrer
Wohnung daflr gesorgt werden, dass alle
Pflanzen von Blumenerde befreit werden.
Es empfiehlt sich, Hydrokulturen zu ver-
wenden. Bei Schnittblumen ist sehr darauf
zu achten, daB ein téglicher Wasseraus-
tausch durchgefiihrt wird.

Nicht anzustreben ist ein Wohnumfeld,

in dem es keine Pflanzen mehr gibt. Eine
sterile Wohnatmosphdre durfte in den sel-
tensten Fallen gewlinscht und als Lebens-
qualitdt empfunden werden.

Haus und Garten
Es sollte selbstverstandlich sein, dass in

Ihrer Wohnung grofRe Reinlichkeit herrscht.

Besondere Putz- und Desinfektionsmittel
mussen aber nicht benutzt werden.

Dies bedeutet auch, dass Sie lhre Kleidung
mit handelstiblichen Waschmitteln reinigen
sollten. Es mussen keine desinfizierende
Mittel angewendet werden.

In der Kiiche ist darauf zu achten, dass
mit ausreichend heifem Wasser gespult
wird, insbesondere wenn frisches Fleisch
geschnitten wurde. In Bad und WC sollte
ebenfalls eine normale Reinlichkeit befolgt
werden. Transplantierte miissen keine
eigenen Badeeinrichtungen benutzen.

Haut

Durch die Einnahme der Immunsuppres-
siva wird das Risiko an Hauttumoren

zu erkranken um ein deutliches hoher.
Deshalb sollten Sie im Sommer das ,,Son-
nenbaden” vermeiden und lhre Haut mit
Sonnencreme, leichter Bekleidung und
eventuell einen Sonnenhut schiitzen. Bei
der Sonnencreme ist auf einen hohen
Lichtschutzfaktor zu achten!

Auch der Besuch von Solarien ist drin-
gend nicht zu empfehlen, denn auch hier
besteht erhohte Gefahr an Hautkrebs zu
erkranken.

Einmal im Jahr sollten Sie einen Termin bei
einem Hautarzt wahrnehmen, um Haut-
veranderungen ausschlieBen zu kénnen.

Bei dem Besuch von Frei-/Hallenbddern
ist das Tragen von Badeschuhen sehr zu
empfehlen, um so den direkten Kontakt
mit Feuchtbdden vorzubeugen.

Es ist erforderlich, dass Ihre Wohnung
hinsichtlich eines eventuell vorkommenden
Schimmelpilzbefalls von lhren Angehé-
rigen kontrolliert wird. Sowohl in Alt-,
aber auch in Neubauwohnungen kénnen,
z.B. als Folge eines Wasserschadens oder
bestimmter baulicher Probleme (schlechte
Beltiftungsmoglichkeiten) Schimmelpilzbe-
siedlungen auf Tapeten oder Fliesenfugen
entstehen. Solche Bereiche missen mit
geeigneten Mitteln gereinigt werden.

Teppiche und Teppichbdden sollten vor der
Ruckkehr ,, unseres Patienten” griindlich
gereinigt werden. Von ,normalem" Haus-
staub, wie er unvermeidbar anféllt, geht
aber keine Infektionsgefahr aus.

Arbeiten im Garten, wie Hecke schneiden
oder Bdume stutzen, kénnen Sie nach der
Transplantation sicherlich je nach korper-
licher Fitness wieder selber ausftihren.
Das Umsetzen von Kompostanlagen oder
der direkte Erdkontakt ist nichts fir einen
transplantierten Patienten.

Die Millentsorgung, speziell wegen des
besonderen Risikos von Biomdill in Bioton-
nen oder auf dem Kompost, ist in keinem
Fall eine Arbeit flir HTx-Patienten. Hier
besteht eine eindeutige Infektionsgefahr
durch Schimmelpilzerreger!

Die FuBe nach Besuch griindlich trocknen,
vor allem zwischen den Zehen, denn hier
ist die Gefahr des FuBpilzes am grofRten.

Dermatologische Ambulanzen mit be-
sonderer Nachsorgeerfahrung im Bereich
Transplantation sind zum Beispiel:

Katholisches Klinikum Bochum,

St. Josef-Hospital,

Klinik fur Dermatologie, Venerologie und
Allergologie

Ansprechpartner:

Prof. Dr. med. E. Stockfleth
www.derma.de/bochum

Klinikum Bremerhaven Reinkenheide,
Hautkrebszentrum Bremerhaven,
Ansprechpartner:

PD Dr. med. M. Sachse
www.klinikum-bremerhaven.de
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Autofahren

Vernunft und Selbstverantwortung ver-
langt auch ein weiterer Aspekt des Alltags.
Das Fiihren von Kraftfahrzeugen ist natur-
lich jedem Transplantierten erlaubt. Jedoch
ist es ratsam, wenigstens drei Monate nach
einer Transplantation abzuwarten und
zuvor auch in diesem Punkt drztlichen Rat
einzuholen.

Sport

Grundsétzlich steht einer sportlichen
Betdtigung nach Absprache mit Ihrem
Arzt nichts entgegen. Empfohlen wird

ein moglichst friihes, individuell dosiertes
und kontrolliertes Ausdauertraining, das
langfristig fortgesetzt wird. Herztransplan-
tierte Patienten sollten jedoch wissen, dass
das transplantierte Herz keine Nervenver-
bindung vom Empfanger zum Spenderor-
gan besitzt. Dadurch ist die Funktion des
Spenderherzens aber nicht eingeschrankt.
Es bedeutet lediglich, dass die Kreislauf-
regulation, also Anstieg und Abfall der
Herzfrequenz, indirekt hormonell tGiber die
Ausschittung von Nebennierenhormonen
geschieht. Bei Belastung steigen die Herz-
frequenz und der Blutdruck um etwa 2-15
Minuten verzégert an und normalisieren
sich nach Belastung entsprechend verspé-
tet wieder.

Manche Patienten bekommen eine Kor-
tisontherapie Uber drei Tage, meist auch
wiederholt.

Diese Phasen koénnen von uns genutzt
werden, um die Patienten auf eine Hal-
tungs- und Riickenschulung aufmerksam
zu machen. Unter einer Kortisontherapie
ist der Muskelaufbau verlangsamt und
die Knochenstruktur kann pords werden.
Manchmal kann es zu temporéren Be-
gleiterkrankungen wie Diabetes kommen,
was beim Training mit zu berticksichtigen
ist (Thema Unterzucker).

Die Aktivitat in einer Gruppe, sei es als
Trainingsgruppe oder Freizeitgruppe, wird

Lassen Sie sich von einem Arzt lhre Selbst-
einschédtzung bestatigen.

Fuhren Sie regelméssig einen Seh- und
Hortest durch.

BEDENKEN SIE IHRE VERANTWORTUNG
FUR SICH SELBST UND ANDERE!

von den meisten Patienten als sehr unter-
stlitzend empfunden. Sich an einem fest-
gelegten Tag zu einer festgelegten Uhrzeit
zum Sport zu treffen, ob es sich dabei um
gemeinsames Wandern, Fahrradfahren,
Golfspielen o.4. handelt, wird somit zu
einem hilfreichen Ritual.

Gelibte Schwimmer sollten nach einem
Jahr wieder ihr Hobby aufnehmen. Auch
hier gelten die ,, Wohlfuihl"- Regeln der
Belastung, achten Sie auf Symptome wie
Luftnot und allgemeines Unwohlsein. In
Bad und Sauna gelten spezielle Hygienean-
spriiche, die vor allem in der Vermeidung
von Pilzinfektionen zu suchen sind. Seien
sie kritisch und hinterfragen sie offen die
Hygieneliberwachung ihrer Lieblingsein-
richtung.

Wenn die Gesamttherapie es erforderlich
macht, Medikamente mit einer Gerin-
nungshemmung zu verordnen (,, Mar-
cumar"), sollten Vollkontaktsportarten
wie etwa Karate, Judo oder auch einige
Ballsportarten vermieden werden. Ent-
stehende Bluterglisse kdnnen sonst sehr
schnell zu einem lebensbedrohlichen Pro-
blem werden. Es gibt jedoch eine Vielzahl
alternativer Sportarten, die sie mit Ihrem
Arzt/Therapeuten besprechen sollten.
Kein Sport ist keine Alternative!

Aktuelle Empfehlungen der europdischen
Sportkardiologen zum Thema finden

Sie auf der Internetseite der Deutschen
Gesellschaft fir Pravention und Rehabilita-
tion von Herz- Kreislauferkrankungen e.V.
(www.dhpr.de).



Beruf, Arbeit und Soziales

Eine durchgeflihrte Herztransplantation
bedeutet nicht, dass man dem Arbeits-
markt nicht mehr zur Verfligung steht.

In wie weit flr Sie eine Wiedereingliede-
rung in lhren erlernten oder lernenden Be-
ruf moglich ist, hdangt sicherlich auch von
Ihrer korperlichen und geistigen Fitness ab.
Andere Gesichtspunkte wie zum Beispiel
Hygiene am Arbeitsplatz oder im Umfeld

Erndhrungsempfehlungen

Zur Erndhrungsweise nach einer Organ-
transplantation gilt wie fur jeden Men-
schen:

Achten Sie auf eine ausgewogene, ab-
wechslungsreiche Erndhrung
(,Mischkost").

Wegen der hohen Dosis der immunsup-
pressiven Medikamente ist das Abwehrsys-

wird lhnen in den Gespréachen und Schu-
lungen aufgezeigt werden.

Wichtige Informationen und Hilfestellun-
gen zur stufenweisen Wiedereingliederung
ins Berufsleben, soziale Absicherung,
Schwerbehindertenausweis, Pflegegeld
oder auch zu einer Reha MaRnahme nach
der Transplantation kann lhnen der Sozial-
dienst aus unserem Haus bieten.

tem noch nicht in der Lage, sich ausrei-
chend gegen bestimmte Keime zu wehren.
Um Lebensmittelinfektionen zu vermeiden,
wird besonders in den ersten Monaten
nach Transplantation eine so genannte
~keimarme Kost" empfohlen. Ist das
Immunsystem geschwdcht, reichen schon
kleine Verunreinigungen aus, um eine
bedrohliche Lebensmittelinfektion auszulo-
sen. Daher sollten Sie auf eine sorgféltige
Lebensmittel- und Kiichenhygiene achten:

Einkauf

Achten Sie auf Unversehrtheit der
Lebensmittel, z.B. keine Konserven
oder Dosen, die einen gewdlbten
Deckel (Bombagen) haben.

e Kaufen Sie kleine und unbescha-
digte Packungen.

e Beachten Sie immer das Haltbar-
keitsdatum.

e |eichtverderbliche Lebensmittel
wie Fleisch am besten in einer Kiihl-
box transportieren.

» Tiefgefrorene Lebensmittel als
letztes einkaufen, in einer KithIbox
oder Khltasche transportieren und
zu Hause direkt wieder einfrieren.

Vorbereitung / Reinigung

¢ Waschen Sie vor jeder Essenszube-
reitung lhre Hande.

* Wechseln Sie Kiichentticher,
Wisch- und Spillappen haufig.

® Waschen und putzen Sie Hande
und Oberflachen regelmaRig.

e Schneidebretter und Messer nach
der Zubereitung roher Waren mit
heifRem Wasser und Reinigungsmittel
spulen.

e Zum Auftauen von Fisch, Fleisch
und Geflugel das Lebensmittel auf
ein Sieb oder Gitter legen, damit
die aufgetaute Flussigkeit ablaufen
kann. Schutten Sie diese Flussigkeit
anschlieBend weg und sdubern Sie
alle benutzten Gegenstdande griind-
lich.
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Zubereitung / Erhitzen

e Kritische Lebensmittel wie Fleisch,
Fisch, Eier bzw. Speisen mit Ei
mussen vollstdndig durchgegart sein,
z.B. Geflugelfleisch darf nicht

mehr rot sein (1), mind. 75°C muss
erreicht sein.

» \erzichten Sie auf Speisen, die mit
rohem Ei zubereitet und nicht ultra-
hoch erhitzt wurden z.B. Tiramisu,
Cremes, selbstgemachte Mayonnaise,
Mousse.

* \erzichten Sie auf Speisen, die nicht
lange gegart werden kdnnen z.B.
weich gekochtes Ei, Rihrei, Omelette,
da so nicht alle Mikroorganismen
zerstort werden koénnen.

e Speisen direkt nach der Zubereitung
essen. Nicht langer warm halten.

e Sonst kiihl lagern.

* Sie sollten auf mikrobiologisch sehr
leicht verderbliche Produkte, wie z.B.
Backwaren mit nicht durchgebackener
Fullung oder Auflage, Feinkost-,
Kartoffel-, Mayonnaisesalate, Hack-
fleisch und -produkte, Speiseeis,
Softeis, Sorbet verzichten oder diese
selber herstellen und sofort verzehren.

Lagerung

* \erpackungen von Obst, Gemiise
und Kartoffeln nach dem Transport
entfernen. Die Lebensmittel anschlie-
Rend dunkel und kihl lagern.

e Lebensmittel abdecken oder in ge-
schlossenen GefaBen lagern.

¢ Werfen Sie angeschimmelte Produk-
te wie Brot, Konfittire, Obst weg! Nur
oberflachliches Entfernen des Schim-
mels reicht nicht aus.

e Frischen Fisch nicht langer als einen
Tag im Kuhlschrank aufbewahren.
Tiefgefrorenen Fisch ohne vorheriges
Auftauen verarbeiten (braten, diins-
ten, ...).

e Trennen Sie pflanzliche und tierische
Lebensmittel voneinander. Durch
anhaftende Erde kénnen pflanzliche
Lebensmittel eine hohere Keimzahl
aufweisen. Gefliigel nicht mit
anderen Lebensmitteln zusammen
aufbewahren.

e Lagern Sie Getreide und Getreide-
produkte trocken und luftig, ftr Brot
eignet sich gut ein Brotkasten. Kriimel
regelmaRig entfernen, ggf. mit Essig
auswaschen.

Ein weiterer Grundsatz bei lhrer Erndh-
rungsplanung ist die Beachtung der vorbe-
stehenden Stoffwechsellage. Hypercholes-
terindmie oder Diabetes mellitus werden
auch durch eine Transplantation nicht
verbessert. Die entsprechenden Vorschrif-
ten bleiben in diesen Féllen also bestehen.

Selbstverstindlich sollte Ubergewicht
vermieden werden — was vielen Patienten
schwer féllt, da in der Krisenzeit vor HTx
haufig viel Kérpergewicht ,, abgespeckt”
wurde. Nach Riickgewinnung der Selbst-
standigkeit und somit auch des ,regen

Appetits” werden hdufig die alten Stinden
wiederholt. Auch ein transplantiertes Herz
will aber nicht zu schwer schleppen. Dieser
Appell richtet sich nicht gegen Lebensfreu-
de - sondern an die Eigenverantwortung!

Fazit:
. Cook it, boil it, peel it or leave it!!"

(,Koch es, briih es auf, schéle es
oder lass es!")




Kritische Lebensmittel- und Lebensmittelgruppen

Erndhrungsempfehlungen fiir Patienten nach Organtransplantation
,Keimarme HTx-Kost"

Lebensmittel Erkrankung
Listerien Blattsalate Magen-Darm-Infekt
Mykotoxine Keimlinge / Sprossen Leberschadigung
Alfa-Toxin
Campylobacter Rohmilch / Fleisch / Gefliigel / Eier Magen-Darm-Infek
Salmonellen
Listerien
Mykotoxin rohe Niisse aller Art / Waldbeeren Leberschadigung
Bandwurm

Lebensmittel Empfehlung

Obst e kein rohes Obst innerhalb der ersten
vier Wochen
X danach Obst griindlich waschen oder
schélen

¢ Obst sollte keine Faul- oder Druckstel-
len enthalten

Besonderheit: Medikamente

keine Grapefruit / Pampelmusen in
jeglicher Form!

X Einfluss auf die Wirkung von immun-
suppressiven Medikamenten

Gemiise ® keine Blattsalate, keine Rohkost in den
ersten vier Wochen

(keine Fertigsalate / Salatmischungen
von der ,, Salatbar")

Kdanach Gemuse griindlich waschen
oder schilen und erhitzen

¢ keine Keimlinge, Sojasprossen, rohe
Pilze

Milchprodukte e keine Rohmilch, nur pasteurisierte
Produkte (Joghurt, Quark nur abgepackt)
e kein Rohmilchkése

e kein Camembert, Brie

e kein Sauermilchkdse wie Harzer Kase

Eis e Eis ist durch das An- oder Auftauen ein
guter Nahrboden fir Keime
¢ Besonders gefahrdet Softeis, Eis aus der
Eisdiele sowie Eiswurfel in Getranken.
¢ Milchspeiseeis nur abgepackt, eher
Fruchteis oder Sorbet aus

Fruchtsiften etc. oder selber zubereiten
e Problem: Niedrige Temperaturen toten
keine Keime ab.
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Lebensmittel

Fleisch- und Wurstwaren

Empfehlung

® kein rohes Fleisch, wie Mett, Hackfleisch
oder Tatar

o kein gepokeltes rohes Fleisch wie
Kasseler

® kein Roastbeef, roher Schinken, Salami
e keine Fleisch- und Wurstsalate

Fisch

e kein roher Fisch, wie Matjes, Hering
e kein kalt gerducherter Fisch, wie Lachs
e keine Sushi

Eier und Eierspeisen

e keine rohen Eier, keine weich gekochten
Eier, Spiegeleier nur durchgebraten, von
beiden Seiten

¢ keine selbsthergestellten Speisen, die
rohe Eier enthalten kénnen: Tiramisu,
Zabaione, Cremes, Mousse, Mayonnaise
® keine Enteneier

Sonstiges

e keine rohen Nusse und Samen

Getranke

o Trinkwasser aus Flaschen trinken
(Mineralwasser)

X Flaschen immer verschlieRen

X keine Trinkwasserfilter verwenden!

e Restaurant: Getrdnke ohne Eiswiirfel




Arzt- und Zahnarzt-Besuch

Als HTx-Patient sind Sie verpflichtet, jeden
behandelnden Arzt darauf hinzuweisen,
dass Sie organtransplantiert sind. Ihr Arzt
koénnte von einem Kollegen vertreten wer-
den oder Sie befinden sich nicht an Ihrem
Heimatort.

Das Wartezimmer ist kein geeigneter War-
teraum fur Sie! Bitten Sie in jedem Fall da-
rum, unter Umgehung des Wartezimmers
in die Behandlungsrdume zu gehen. (Die
Infektionsgefahr durch mit lhnen wartende
Patienten sollte vermieden werden.) Jeder
Arzt und jede Sprechstundenbhilfe sollten
Verstandnis fur Sie haben.

Sie benétigen vor jeder Zahnbehandlung
eine antibiotische Abschirmung nach den
aktuell giltigen Richtlinien.

Im Zweifelsfall miissen Sie Ihren Zahnarzt
daran erinnern!

Impfungen bei Transplantierten werden
kontrovers diskutiert! Auch in diesem
Zusammenhang ist lhre Wachsamkeit
gefordert, denn Fehler kénnen jedem un-
terlaufen. Bei geplanten Reisen ins Ausland
sollten Sie immer zuvor mit den Arzten der
HTx-Ambulanz Kontakt aufnehmen,

um zu besprechen, welche Medikamente
in lhre Reiseapotheke gehdren und welche
weiteren VorsichtsmaBnahmen zu treffen
sind.

Wechselwirkungen mit Immunsuppressiva

Unter immunsuppressiver Therapie zeigen
viele Medikamente Wechselwirkungen mit
dem Immunsuppressivum. Vor allem bei
der Einnahme von Antibiotika ist Vorsicht
geboten, deshalb sollten Sie die Emp-
fehlungen des weiterbetreuenden Trans-
plantationszentrums beachten. Ebenfalls
sollten Sie Ihre medikamentdse Therapie
nicht selbstdndig um harmlos scheinende
homaoopathische oder pflanzliche Mittel

ergdnzen. Das sehr beliebte , Johannis-
kraut" tritt z.B. mit den immunsuppres-
siven Medikamenten in eine nicht zu
unterschatzende Wechselwirkung.

Fragen Sie in jedem Fall vor der Einnahme
eines solchen Préparates die Arzte lhrer
Transplantationsklinik.

Besonderheiten der medikamentdsen Therapie bei Herz-

transplantierten

In Notfallsituationen muss auf eine positiv
chronotrope Substanz, wie z.B. Orcipre-
nalin oder Adrenalin, zurlickgegriffen
werden, denn eine erforderliche Frequenz-
erhéhung ist durch eine Vagolyse, z.B. mit
Atropin, nicht zu erreichen.

Die Indikation zur Transfusion von Blut-
produkten ist streng zu stellen. Immer sind
CMV-freie Erythrozytenkonzentrate zu
transfundieren. Bei geplanten operativen
Eingriffen sollte eine Woche vorher der

Thrombozytenaggregationshemmer abge-
setzt werden.

Fir Sie als Patient ist dies vielleicht alles
sehr verwirrend, so dass wir lhnen emp-
fehlen, bei Unsicherheit sofort Kontakt mit
Ihrem Transplantationszentrum aufzuneh-
men.
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Impfungen nach Herztransplantation

Prinzipiell ist unsere Empfehlung, dass Reisemedizinische Empfehlungen und
nach Herztransplantation der Wert einer Impfempfehlungen fiir Organtrans-
Impfung eher kritisch zu sehen ist und plantierte finden Sie in der Deutschen
insbesondere die aktive Impfung einer du- Medizinischen Wochenschrift 2000;

Berst strengen Indikationsstellung bedarf. 125:1011-1016. Sollte fur Sie eine Imp-
Ein lang anhaltender immunologischer fung bevorstehen, sollten Sie sich in jedem
Schutz gegen verschiedene Krankheitser- Fall vorab mit dem Sie nachbetreuenden

reger setzt ein intaktes Immunsystem und Zentrum in Verbindung setzen.
hier insbesondere die ungestorte Funktion
der T- und B-Zellen (Lymphozytensubty-
pen) voraus. Immer wieder tauchen wichti-
ge Fragen zu Impfungen nach erfolgter
Organtransplantation auf.

Grundsatzlich sind bei Impfungen zwei
unterschiedliche Formen zu beachten.

Zum einen spricht man von einer aktiven
Impfung, wenn durch das geimpfte (Uber-
tragene) Antigen eine Immunantwort des
Korpers induziert wird. Das Immunsystem
wird also hier aktiv zur Auseinanderset-
zung mit einem abgeschwachten Erreger
gefordert. Von einer passiven Impfung
spricht man dann, wenn ein bereits
spezifischer Antikérper einem Individuum
Ubertragen wird, hier wird keine aktive
Auseinandersetzung des Immunsystems
mit einem Antigen gefordert.

Generell ist zu beachten, dass bei aktiven
Impfungen prinzipiell AbstoBungsreakti-
onen ausgeldst werden kdnnen. Passive
Impfungen sind in der Regel als ungefahr-
lich anzusehen.

Da zudem aufgrund des medikamentds
unterdriickten Immunsystems bei Trans-
plantierten nicht in jedem Fall mit einer
addquaten Antwort des Immunsystems
zu rechnen ist, ist aus diesen Griinden

die Indikation zu einer aktiven Impfung
eher sehr streng zu stellen. So haben wir
innerhalb der letzten zwanzig Jahre bei
herztransplantierten Patienten beispiels-
weise ohne Impfung keinen schweren
Grippeverlauf mit Gefdhrdung der Patien-
ten gesehen.



Reiseempfehlungen

Im Falle einer langeren Abwesenheit von
Ihrem Wohnort empfehlen wir lhnen,
folgende Medikamente in Reserve mit sich
zu fuihren:

e Antimykotikum-L&ésung (z. B. Nystatin®)

¢ Azathioprin Tabletten
(Imurek® a 25 mg/50 mg)

¢ Mycophenolatmofetil (CellCept® a
250 mg Kps./500 mg Thl.)

¢ Methylprednisolon (1 Pckg. a 1 g sowie
4 Pckg. a 500 mg Solu-Decortin®)

e H2-Blocker zur Ulcusprophylaxe
(Pepdul® mite Tbl./ Antra® Kps.)

e Anti-Virus-Salbe u. Tbl. (z. B. Zovirax®-
Salbe/ Thl. a 400 mg)

¢ Bluthochdruckmittel (z. B. Adalat®)

e Nifedipin

¢ Ciclosporin in Kapselform (Sandimmun®
a 100 mg/25 mg Kapseln)

e Tacrolimus in Kapselform (Prograf® a
0,5 mg/ 1 mg/5 mg)

e Rapamycin in Drageeform

e Certican in Tablettenform

¢ Antibiotikum (falls Zahnarztbesuche
notwendig werden, z. B. Baycillin
Mega®/ 1 Original-Pckg.)

Des Weiteren bitte EDTA-R6hrchen a 3
ml far die monatliche Blutentnahme zur
Bestimmung des Ciclosporin-Spiegels
mitnehmen.

Diese Rohrchen sind bereits zu beschriften
(Name, Vorname, Geb.-Datum).

Die Adresse eines groBeren Krankenhauses
und eines Arztes in der Nahe lhres Zielor-
tes sollte Ihnen bereits vor Reiseantritt be-
kannt sein. Bei Reisen in Dritte-Welt-Lan-
der ist in Erfahrung zu bringen, inwieweit
eine Infektionsprophylaxe durchzuftihren
ist. Es ist zu beachten, dass Lebend-Impf-
stoffe generell verboten sind.

Bei Auftreten von Durchfillen ist, sofern

keine Sulfonamid-Allergie vorliegt, Trime-

thoprim-Sulfamethoxazol (Eusaprim®) und

Loperamid (Imodium®) empfehlenswert.

Darauf sollten Sie noch achten:

¢ Keine Eiswiirfel in Getranke

* Wasser nur abgekocht

¢ Getranke nur aus verschlossenen
Flaschen

Eine Riicksprache mit der Transplanta-
tions-Ambulanz, besonders zum Thema
Impfungen und Medikamente zur Prophy-
laxe (z.B. Malaria) vor Reiseantritt wird
empfohlen.
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10. NACHSORGEPLAN
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Innerhalb des ersten Jahres nach der
Transplantation ist eine wochentliche
Visite bei lhrem Hausarzt notwendig,
um Laboruntersuchungen durchfthren
zu lassen. Er sollte eine 2.7 ml EDTA-
Monovette fir Sandimmun® Optoral
(Ciclosporin) oder Prograf® (Tacrolimus)
und eine 9 ml Serum-Monovette fir
CellCept®(Mycophenolat) zu Spiegelbe-
stimmungen an unsere Ambulanz
schicken.

Anhand der Ergebnisse dieser speziellen
Laborwerte wird unser Ambulanzarzt die
weitere medikamentose Therapie mit
Ihnen telefonisch besprechen. Da die
weiteren Termine der ambulanten Wie-
dervorstellungen in unserem Haus in ihren
Abstdnden immer groRer werden, gewisse
Untersuchungen aber in kiirzeren Abstan-
den notwendig bleiben, sollte Ihr Hausarzt
oder ein Kardiologe alle zwei Wochen ein
EKG schreiben und ein Herzecho durch-
fuhren.

Diese Ergebnisse faxt der Arzt bitte an uns.
Bei Auffalligkeiten wird der Ambulanzarzt
diese mit Ihnen telefonisch besprechen
und eine weitere Diagnostik und Therapie
vorschlagen.

Nach circa einem Jahr wird lhre erste

Jahresdiagnostik fallig, d. h. Sie werden in

der Regel fur zwei bis drei Tage stationar

aufgenommen, um notwendige umfang-

reichere Untersuchungen durchzufiihren.

Bitte bringen Sie hierflr die Berichte von

Ihrem Hautarzt, Urologen und eventuell

Gynékologen mit. Die Jahresdiagnostik

umfasst folgende Untersuchungen:

* EKG

¢ Rontgen Thorax

¢ Herzecho

¢ Blutentnahmen

¢ und voraussichtlich die letzte
Herzmuskelbiopsie

¢ Lungenfunktionsprifung

¢ Nierenfunktionsprifung

¢ Oberbauchsonographie

¢ Rechtsherzkatheteruntersuchung

¢ Koronarangiographie nach 1 Jahr,
nach 5 Jahren und nach 10 Jahren

Der Linksherzkatheter (Koronarangiogra-
phie, Coro, groRer Katheter, Linksherzka-
theter) wird tiber die Arterie in der Leiste
vorgenommen. Durch die Arterie wird

ein Katheter bis zu den Abgéngen der
Coronarien vorgeschoben. Dann wird Uber

den Katheter Kontrastmittel gegeben, um
die Herzkranzgeféle darzustellen. Nur so
lassen sich eventuelle Verdanderungen an

diesen GefaRen darstellen. Nach der Un-

tersuchung mussen Sie zwischen 12 und

24 Stunden Bettruhe einhalten.

Der Rechtsherzkatheter (ESK, kleiner Ka-
theter, Swan-Ganz-Katheter) ist in seiner
Vorgehensweise mit der Biopsie vergleich-
bar. Der Katheter ,, schwimmt" mittels ei-
nes kleinen Ballons mit dem Blutfluss durch
das rechte Herz bis in eine Lungenarterie.
Durch unterschiedliche Messungen kénnen
so Aussagen zur Leistung des rechten/
linken Herzens getroffen werden. Nach
dieser Katheteruntersuchung kénnen Sie
sofort wieder aufstehen

und brauchen keine Bettruhe einzuhalten.

Vorangehende Untersuchungen werden
Sie schon kennengelernt haben, da sie
wahrend Ihrer mehr oder weniger langen
kardiologischen Vorerkrankung bereits
notwendig gewesen sind.

Die Ergebnisse aller Untersuchungen erge-
ben so ein komplettes Bild fur lhr Langzeit-
ergebnis ,Herztransplantation".

Nach dieser ersten Jahreskontrolle wird die
nédchste ambulante Untersuchung circa ein
halbes Jahr spater sein. Auch die Abstdnde
der Kontrollen bei Ihrem Hausarzt und/
oder Kardiologen werden groRer.

Zwei Jahre nach der Transplantation steht
die ndchste Jahresdiagnostik an. Auch hier-
fur bringen Sie bitte die Untersuchungs-
ergebnisse von der jahrlich durchzufth-
renden Krebsvorsorge, Hautarztberichte,
urologische Berichte und eventuelle gyna-
kologische Befunde mit. Die stationdren
Untersuchungen werden die gleichen wie
die der ersten Jahresdiagnostik sein, bis auf
die Koronarangiographie. Diese wird nur
bei Auffalligkeiten durchgefiihrt.

Wenn Sie Fragen zu den ambulanten, sta-
tiondren oder hauslichen Untersuchungen
haben, stehen wir gerne mit Rat zur Seite.



11. SOZIALMEDIZINISCHE ASPEKTE

Neben den vielen personlichen und
medizinischen Verdnderungen, stehen
auch im beruflichen und sozialen Bereich
viele Themen an, die lhre Aufmerksamkeit
benotigen.

In der frithen Phase nach der Transplan-
tation wird noch wéhrend der stationdren
Behandlung ausfiihrlich mit lhnen tber die
Notwendigkeit einer Rehabilitation oder
Anschlussheilbehandlung gesprochen.

Die entsprechenden Kliniken werden in
Absprache mit Ihnen unter Berticksich-
tigung der medizinischen Erfordernisse
und eventueller Kostentragervorgaben
ausgewdhlt und die notwendigen Formali-
en erledigt.

Sie werden nattrlich auch bei den weiteren
Themen nicht alleine gelassen. Gerne hilft
unser Sozialdienst bei Formalititen, Anfra-
gen und Rickfragen. Er steht auch fir ein
Gespréch zur Verfligung, wenn es um die
Frage geht, ob nach der Transplantation
eine berufliche Wiedereingliederung oder
ein Rentenantrag das richtige sind. Sollten
Sie konkrete Hilfen im Haushalt oder Hilfs-
mittel benotigen, sind wir ebenfalls gerne
behilflich und ansprechbar.

Der Sozialdienst berat Sie (und Ihre Fami-
lie) bei Fragen zu Rente, Krankenkassen-
leistungen, Beantragung von Schwerbehin-
derung, Wiedereingliederung im Beruf und
vielen Fragen mehr.

An jedem Werktag konnen Sie zwischen
8:30 Uhr und 9:30 Uhr (oder nach telefo-
nischer Terminabsprache) personlich mit
den Mitarbeitern sprechen.

Bei dringenden Themen vermittelt jedes
Teammitglied der HTX gerne einen kurz-
fristigen Gespréchskontakt.

Ansprechpartner im Sozialdienst sind:

Anja Buicker
05731 97-2936

Angelika Niggemann
05731 97-1207

Natalija Friesen
05731 97-1230

Catharina Magdalena Krause
05731 97-1773

Egal welchen Mitarbeiter Sie erreichen,
ihr Anliegen wird auf jeden Fall den
zustandigen Mitarbeiter weitergeleitet.
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12. PSYCHISCHE HERAUSFORDERUNGEN FUR ANGEHORIGE
VON HTX-PATIENTEN
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Ganz wichtig erscheint es auch, die Ange-
hoérigen der HTx-Patienten mit in den Blick
zu nehmen. Sie tragen in der Regel die
Entscheidungen zum neuen Herzen mit.
Sie lieben, ermutigen, trosten, ermahnen,
helfen und bringen sich praktisch mit ein.
Einige achten auf die Selbstkontrollen

wie Wiegen oder Blutdruckmessung, die
Medikamenteneinnahme und melden sich
bei Notfédllen. Viele fiihlen sich zunehmend
in der Pflegerolle und erleben sich in an-
deren Rollen vernachldssigt. Zudem kann
es passieren, dass der Erkrankte ausgelost
durch Hilflosigkeit und Schwéche haus-
liche und berufliche Arbeiten nicht mehr
Ubernehmen kann und dessen Aufgaben
dann auf Familienangehoérige verteilt wird.
Viele Angehorige berichten davon, dass es
sie belaste, Schmerzen, Angste, Notfille
und Krisen bei dem geliebten Menschen
ertragen und bezeugen zu mussen.

Dazu kommen eigene Anspriiche an den
Perfektionismus der Unterstltzung fir
den geliebten Patienten. Angesichts der
Vielschichtigkeit der Belastungen erleben
sich viele tiberlastet.

Die Kinder von Patienten brauchen ein
besonderes Augenmerk. Zum einen gilt es
darum, ihnen kindgerecht eine Herztrans-
plantation zu erkldren. Im Hause ist das
Buch , Papa und sein neues Herz" entstan-
den, das fur 5 Euro am Empfang erworben
werden kann. Zum andern missen Kinder
trotz Erkrankung eines Familienmitgliedes
eine eigene Form der ,,Normalitat” halten
und entwickeln dirfen. Sie kénnen jeder-
zeit das psychologische Team ansprechen,
wenn Sie hier Unterstiitzung und Rat
brauchen.

Insbesondere (Ehe-)Partner beschreiben
sich oft am Rande der Erschépfung. Eine
gemeinsam Uberwundene schwere Zeit
kann die Liebe zueinander vertiefen und
die Beziehung zueinander noch mehr
zusammenschweiBen. Es kann aber auch
sein, dass eine Paarbeziehung nach einer
Herztransplantation in eine Krise geht.
Oftmals sind die Erwartungen aneinan-
der nicht ausgesprochen oder sehr weit
auseinander. Patienten berichten darlber,
dass sie endlich keine Patienten mehr sein
wollen, sich mehr Selbststdndigkeit wiin-

schen und Aufgaben und Verantwortun-
gen wieder Ubernehmen wollen. Auf der
anderen Seite berichten die Partner davon,
die Pflegerolle nicht abgeben zu kénnen
oder die neu gewonnene Selbstédndigkeit
verteidigen zu mussen.

Hier gilt es unbedingt, die Last des jeweils
anderen auch anzuerkennen und wertzu-
schatzen. Es empfiehlt sich mehr miteinan-
der zu reden als je zuvor. Glnstig erscheint
dabei, Zeiten zu verabreden, in denen die
Krankheit explizit kein Thema zwischen
den Partnern ist und Zeiten zu vereinba-
ren, in denen die Last des jeweiligen an-
deren gewdrdigt wird. Sich auBerhalb der
hauslichen Pflichten zur ,Kar", zu etwas
Schonem zu verabreden, erleben viele als
wohltuend. Daneben gilt es auch, einen
guten Weg zur , frischen Luft” in der Part-
nerschaft zu finden, in der ausgehandelt
wird, wieviel jeder auch fir sich alleine sein
kann, darf und muss. Der Austausch mit
anderen Partnern, eventuell auch in einer
Selbsthilfegruppe kann sehr entlastend sei.



13. ADRESSE UND WICHTIGE TELEFONNUMMERN

Transplantationsabteilung:

Herz- und Diabeteszentrum Nordrhein- Westfalen

Universitatsklinik der Ruhr- Universitdt Bochum

GeorgstraBe 11

32545 Bad Oeynhausen

Sekretariat Prof. Dr. med. J. Gummert Tel. 05731 97-1331
Oberarzt Dr. Uwe Fuchs Tel. 05731 97-2246

Anmeldung zur Herztransplantation:
HTx-Koordination:

Stefan Wlost, HTx-Koordinator Tel. 05731 97-2031
Jens Sobotta, HTx-Koordinator Tel. 05731 97-2283
Artur Rajtor, HTx-Koordinator Tel. 05731 97-3891
Sekretariat Silke Koélling-Reh Tel. 05731 97-1180

Transplantationsberatung:

FKP Jurgen Brakhage Tel. 05731 97-3150

Bei Fragen ambulanter Patienten:

Oberarzt Dr. Uwe Fuchs Tel. 05731 97-2350
Ambulanzarzte Tel. 05731 97-2350 0.-2050
HTx-Ambulanz-Sekretariat Tel. 05731 97-2240
Rezeptbestellung: Tel. 05731 97-2220

Bei Fragen zu stationdren Patienten:
Stationsarzt Tel.

05731 97-2245

Bei Fragen zur Pflege:

Pflegeteam der HTx-Station Tel. 05731 97-2250
Fiir schnelle Dokumenten-Ubermittlung:

Fax-Nummer der HTx-Station Tel. 05731 97-2261
Fax-Nummer der HTx-Ambulanz Tel. 05731 97-2014
Fax-Nummer des Transplantationsbiros Tel. 05731 97-2181

Bei Fragen zur Erndhrung:
Erndhrungsberatung Tel.

05731 97-2257

Bei sozialmedizinischen Fragen:
Sozialdienst Tel.

05731 97-2936

Bei psychologischen Fragen:
Psych. Sekretatriat Tel.

05731 97-1918




13. NOTIZEN
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15. STICHWORTVERZEICHNIS

AbstoBungsbehandlung
Adharenz

Advagraf®
Alarmsignale
Alltagsleben
Angehorige

Aorta

Arbeit

Arztbesuch

Arztbrief
Atrioventrikularknoten
Atrium

auskultieren
Auswabhlkriterien
Autofahren

Behandlungsmethoden
Behandlungsmaoglichkeit
Belastung

Beruf

Beschwerden

Besucher

Besuchszeiten

Blumen
Blutuntersuchung

Calcineurininhibitoren
CellCept®

Certican®
Compliance

Datenbank
Decortin®

Diastole

Eier

Einkauf
Einnahmezeiten
Eis

Entlassung
Ergometertraining
Erndhrung

. Essen
-erhitzen
-lagern
-reinigen
-vorbereiten
-zubereiten”
Eurotransplant

46

4,20
24
20
4,23

13

32
33
11
16
16

19

21
21
20
24

36
33
20
35
16
15
33,35

33,34
4,9

Familie
Fischwaren
Fleisch- und Wurstwaren

,»Haus

-hdusliches Umfeld*
Haustiere

Haut

Herz

Herzinnere
Herzschwache
Herztransplantation
Hohlorgan
HTX-Ambulanz
Hunde

Immunsuppression
immunsuppressiv
Immunsuppressiva

Impfstoffe (Lebend-)
«Impfungen

-aktiv

-passiv*

Imurek®
Infektionsschutz
Intensivstation
Intervalltraining
Ischamiezeit

Jahresdiagnostik

Katzen

Kinder

Kleintiere
Kontrolluntersuchungen
Korpergefiihl
Kdrperhygiene
Korperpflege

Kiiche

Laboruntersuchungen
Lebensfiihrung
Linkskatheter-Untersuchung

28
30, 36
36

38
21
16
16
11
14

40

30
28,42
30

11

23

25
5,25
31



Mailverkehr

Marcumar
Medikamenteneinnahme
medikamentdse Therapie
Meldestatus ,,HU"
Meldestatus ,,NT"
Meldestatus , T"

Mental

Milchprodukte
Mischkost
Mdllentsorgung

Nachsorgeplan
Nebeneffekte
Neuropsychologie
Nikotinkonsum

Obst
Operation
Organspende

Partner

Pferde
Physiotherapie
Prograf®
Psyche
Psychotherapie
Pulmonalarterie

Rapamune
Rechtskatheter-Untersuchung
Reiseempfehlung
Reisemedizin

Sandimmun optoral®
Schwangerschaft
schwimmen

Selbstkontrolle

Septum

Sexualitat

Sinusknoten
SoluDecortinH®

Soziales

sozialmediszinische Aspekte

19
32
5,20
37

17
35
33
31

40

20, 21
4,13
5,28

35
14
4,10

42
30
4,11
20
12
4,13

21
8,40

38

20

5,27

32
5,18, 25

5,26
22

33
41

Spender
Spenderherz

Sport

Stress
Stressbewaltigung
Suchtmittelkonsum
Systole

Teppich

Therapieerfolg
Therapietreue
Tierkontakt
Transplantationsberatung
Transplantationsmedizin

Ubergewicht
Umkehrisolation
Unplanbarkeit
Untersuchungen
Urbason®

Ventrikel
Vogel
Voruntersuchungen

Warteliste
Wartepass
Wartezeit

WC/Bad

Zimmerpflanzen
Zuhause
zwischenmenschliche Kontakte

17
4,10
5,32
28
5,28
5,28

31
13
24
30
10

34
16
12
19
22

11
11
31

31

18, 23

26

47
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