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Ratgeber Lebertransplantation mit der neuen Leber

Ein Patientenratgeber fiir Transplantierte

Die Transplantation einer neuen Leber ist fir viele chronisch Leberkranke
die Chance auf ein zweites Leben iber viele Jahre und mit quter Lebens-
qualitdt. Fir manche ist sie auch die letzte Rettung.

Die Lebertransplantation ist ein groRer Eingriff und auch die nachfol-
gende lebenslange Immunsuppression beeinflusst den ganzen Korper
in vielfaltiger Weise.

Neben der arztlichen Heilkunst und den modernen Therapieoptionen
entscheiden die Lebensfihrung und die Zusammenarbeit der Patienten
mit dem Team, ob ein langes und qutes Leben mit der neuen Leber
gelingt. Dieser Patientenratgeber erklart, worauf es dabei ankommt und
was Sie als Patientin, Patient oder Angehdriger beachten und tun konnen.

Hinweise und
Tipps fur die Zeit
vor und nach
einer Lebertrans-
plantation

Die Autorin behandelt als leitende Oberarztin in der Nachsorgeambulanz
Lebertransplantation am Universitatsklinikum Essen seit vielen Jahren
Menschen vor und nach einer Lebertransplantation. Auf der Basis dieser
Erfahrungen erklart sie Voraussetzungen, Ablauf und Nachsorge rund um
die Lebertransplantation und gibt sehr konkrete Hinweise und nitzliche
Alltagstipps.
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Prof. Dr. med. Kerstin Herzer

Neues Leben mit der neuen Leber

Hinweise und Tipps fur die Zeit vor und nach einer Lebertransplantation

Fachausdriicke:

Fachausdriicke und Fremdwarter lassen sich in der Medizin nicht immer vermeiden, wenn komplexe Sachverhalte eindeutig
beschrieben werden sollen. Gekennzeichnete Begriffe sind im Anhang oder an der angegebenen Stelle néher erlgutert.
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Vorwort

Sehr geehrte Leserinnen und Leser,

die Leber und ihre Funktionen werden von vielen Menschen kaum beachtet. Sobald aber eine
Erkrankung der Leber eintritt, wird schnell klar, wie wichtig die Leber fir unseren gesamten
Organismus ist. Sie ist im wahrsten Sinne des Wortes lebenswichtig. Bei einem vollstandigen
Versagen der Leber werden viele Giftstoffe nicht mehr aus dem Kérper ausgeschieden und
reichern sich an. Zusatzlich fehlen wichtige Bausteine, um unsere Nahrung zu verdauen und fir
den Stoffwechsel verfigbar zu machen. Am bekanntesten ist hier die Gallenflissigkeit. Aufgrund
des irreversiblen Charakters der Leberzirrhose stellt die Lebertransplantation im fortgeschrittenen
Stadium die einzige kurative Therapieoption dar. Gleiches gilt fir das akute Leberversagen
sowie fir verschiedene andere chronische Lebererkrankungen, welche auf andere Weise nicht
geheilt werden kénnen. Unbehandelt fihrt das Leberversagen innerhalb kurzer Zeit zum Tod
des Patienten.

Die Lebertransplantation hat sich seit ihren Anfangen in den 1960erJahren zu einer Standard-
behandlung entwickelt, die chronisch leberkranken Patienten die Chance auf ein zweites Leben
iber viele Jahre und bei quter Lebensqualitat eroffnet. Zugleich ist die Operation ein groRer Ein-
griff und belastet zusammen mit der lebenslang notwendigen Immunsuppression den gesamten
Organismus.

Im Jahr 1963 fiihrte Thomas Earl Starzl in Denver die erste Lebertransplantation am Menschen
durch. Anfangs waren die Uberlebenschancen der Lebertransplantierten gering. Lag die 1-Jahres-
Uberlebensrate bis 1985 noch bei 33 %, so hat sich die Lebertransplantation durch Optimierung
des operativen Verfahrens und groRe Fortschritte im Bereich der medikamentosen Immunsup-
pression zu einer erfolgreichen Therapie bei terminalem Leberversagen entwickelt. Heutzutage
liegt die 1-Jahres-Uberlebensrate bei 85 %, nach 5 Jahren sind es noch 73 % der Transplantierten,
die mit ihrem neuen Organ leben." Trotz dieser positiven Entwicklung stellt die medizinische
Nachsorge nach der Lebertransplantation immer noch hohe Anforderungen an die behandelnden
Mediziner und erfordert in besonderer Weise Ihre Mitarbeit als Patientin oder Patient.

Zentrale Aufgabe dieser Nachsorge ist es, die AbstoBung des neuen Organs zu verhindern. Hier
braucht es vor allem die optimale Immunsuppression, welche individuell an jeden transplantierten
Patienten angepasst werden muss. Die Immunsuppression muss auf der einen Seite die immuno-
logische Akzeptanz des fremden Organs gewdhrleisten, auf der anderen Seite muss das Immun-
system weiterhin ausreichend auf Krankheitserreger reagieren kdnnen.

In Deutschland waren im Jahr 2016 insgesamt 2.307 leberkranke Patienten auf der Warteliste
fir eine Lebertransplantation registriert. Nur jeder zweite war tatsachlich transplantabel, d.h.
der Gesundheitszustand war ausreichend stabil fir eine Transplantation. 888 von ihnen haben
in dem Jahr eine neue Leber erhalten.?

Der vorliegende Ratgeber Lebertransplantation erklart die Zusammenhange vor, wahrend und
nach der Organtransplantation. Der Hauptteil der Broschire beschreibt, welche Behandlungen
nach der Transplantation erfolgen und wofir sie notig sind, welche Risiken und Nebenwirkungen
sie mit sich bringen und was Sie als Patientin oder Patient zu einem erfolgreichen Transplantati-
onsverlauf beitragen kénnen und beitragen sollten.

Wir sind zahlreichen Menschen dankbar fur ihre Unterstitzung beim zustande kommen dieser
Broschire, insbesondere Herrn Gerd Bockmann, Vorstandsmitglied ,Lebertransplantierte Deutsch-
land” e.V. (info@lebertransplantation.de) fiir viele wertvolle Hinweise und Korrekturen.

lhre

Vorshn NS

Prof. Dr. med. Kerstin Herzer

FA fiir Innere Medizin/Gastroenterologie und
Hepatologie/Transplantationsmedizin (EBTM)
Ltd. Oberdrztin der Nachsorgeambulanz
Lebertransplantation Universitatsklinikum Essen

T Quelle: Starzl et al, Surg. Gynecol. Obstet. 1963 Dec; 117:659

2 Quelle: Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSO), Tatigkeitsbericht 2016 : a Stella S



Kapitel 1:
Diagnose Lebererkrankung

Die Leber erfillt viele lebenswichtige
Aufgaben in unserem Korper. Bei einem
kompletten Versagen der Leber ist daher
die Transplantation oft die einzige Rettung.
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Warum die Leber fur unseren Organismus so wichtig ist

Mit einem durchschnitt-
lichen Gewicht von
1.200 bis 1.600 Gramm
ist die Leber die groRte
Drise des menschlichen
Korpers.

1 Rechter Leberlappen
2 Linker Leberlappen
3 Gallenblase

4 Zwolffingerdarm

5 Bauchspeicheldriise
6 Gallengang

Die Leber ist mit einem durchschnittlichen Gewicht von 1.200 bis 1.600
Gramm, die groBte Driise des menschlichen Korpers. Zu ihren lebenswich-
tigen Aufgaben gehdren die Ausleitung von Giftstoffen und die Produktion
der Gallenflissigkeit fur die Verdauung. Erhthte Leberwerte weisen auf
eine Storung oder auf eine Krankheit der Leber oder des Gallensystems
hin und werden oft erst per Zufall entdeckt. Das tatsachliche AusmaR des
Leberschadens ist dann oft schon groRer als der erhohte Wert vermuten
l3sst. Die Aufgabe sowohl des Hausarztes wie auch des Facharztes, des
Hepatologen, ist es daher, eine Erkrankung der Leber und deren Ursache
maglichst frih zu entdecken. Fatalerweise dauert es oft Jahrzehnte, bis
Beschwerden entstehen, die Leber leidet sozusagen still vor sich hin. Die
Arzte unterscheiden dabei zunchst, ob die erhohten Leberwerte durch
eine Erkrankung der Leber selbst oder durch eine Lebererkrankung auf-
grund einer Erkrankung des Gallensystems verursacht werden. Die Leber-
zellen produzieren die Galle, die dann Gber die Gallenwege in den Darm
geleitet und teilweise in der Gallenblase gespeichert wird. Wenn Nahrung
iber den Magen in den Dinndarm kommt, wird Galle freigesetzt, damit
die Nahrung verdaut und im Korper aufgenommen werden kann.

Zu den lebenswichtigen Aufgaben der Leber
gehdren die Ausleitung von Giftstoffen und
die Produktion der Gallenflissigkeit fur die
Verdauung.

Die Leber ist mit vielen anderen Organen und
Funktionen in unserem Korper verbunden:

1 Hirnfunktionen

2 Schilddruse

3 Leber

4 Bauchspeicheldriise

5 Darm

6 Sexualorgane

Die Leber ist auBerdem fiir viele Stoffwechselvorgange, Immunfunktio-
nen, Produktion und Speicherung von EiweiRen und Vitaminen sowie fir
die Bildung von Ausgangsprodukten fir Sexualhormone zustdndig. Eine
wichtige Rolle spielt sie auch bei der Weiterverwertung der Stoffwech-
selprodukte, die ber den Darm aufgenommen werden. Die Leber ist
eines der zentralen Entgiftungsorgane unseres Korpers sowohl fir kor-
pereigene wie auch fir korperfremde Substanzen, z.B. Alkohol, Drogen,
Umweltschadstoffe etc. Die Bildung von Gerinnungsfaktoren sowie die
Speicherung von Eisen, welches fir die Produktion der roten Blutkrper-
chen bendtigt wird, sind weitere Aufgaben der Leber.
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Was die Leber krank macht

Die gesunde Leber zeigt eine glatte Oberflache
und ist qut durchblutet. Sie ist mit vielen anderen
Organen verbunden und erfillt eine ganze Reihe

von Aufgaben.

Die haufigste Erkrankung der Leber ist die Entzindung, die sogenannte
Hepatitis, wobei man die akute von der chronischen Leberentziindung
unterscheidet. Die Ursachen fir eine akute Hepatitis sind meist virale
Infektionen, Nahrungsmittelvergiftungen, Vergiftungen durch Medikamen-
te, Chemikalien oder Drogen. Auch andere Infektionen durch Viren oder
Bakterien konnen eine akute Leberentziindung hervorrufen. Ebenso
Autoimmunerkrankungen der Leber, wenn das Immunsystem falschlicher-
weise korpereigene Zellen als fremd einordnet.

Haufige Ursachen einer akuten Leberentziindung sind:

= virale Infektionen, etwa Hepatitis A bis E

= Nahrungsmittelvergiftungen, z.B. durch Pilze

= Vergiftungen durch Medikamente (dosis- oder wirkstoffabhéngig)
= Vergiftungen durch Chemikalien oder Drogen

= Auch andere Infektionen durch Viren oder Bakterien (z.B. Pfeiffer-
sches Drisenfieber, Chlamydien) kinnen eine akute Leberentziindung
hervorrufen

= Autoimmunerkrankungen

Die akute Leberentziindung heilt oft ohne Folgen ab, allerdings kann sie
auch einen chronischen Verlauf nehmen. Von einer chronischen Hepatitis
wird gesprochen, wenn die Leberentziindung langer als sechs Monate
andauert. Umgekehrt kann eine chronische Leberentzindung plotzliche
akute Schiibe machen. Die Leberwerte steigen zundchst rasch an, norma-
lisieren sich nach dem akuten Schub aber wieder. Im schlimmsten Fall,
7.B. bei einer schweren Vergiftung, fihrt die Entzindung zu einem akuten
Leberversagen. Die chronische Leberentziindung entsteht oft aus einer
nicht abgeheilten akuten Hepatitis.

Bei der Leberzirrhose bildet sich Narbengewebe,
welches das Lebergewebe zunehmend verdrangt.
Die Leber versagt ihren Dienst und wird bei der
Transplantation entfernt.

Unser Lebensstil gefdhrdet die Leber

Immer haufiger ist die Fettleber die Ursache fir eine chronische Leberent-
z0ndung. Die Fettleber entsteht langsam, Gber Jahre hinweg und wird erst
spat - haufig zu spat fir eine Heilung - entdeckt. Die Fettleber entsteht
entweder durch dauerhaften Alkoholkonsum (ASH) oder durch falsche Er-
nahrung bei der nichtalkoholischen Fettleber (NASH). Meist entwickelt
sich eine NASH im Rahmen des metabolischen Syndroms. Das metaboli-
sche Syndrom umschreibt die Summe verschiedener Risikofaktoren, dazu
geharen schweres Ubergewicht, hohe Blutfettwerte, Diabetes und hoher
Blutdruck. Das metabolische Syndrom gefshrdet nicht nur die Leber, son-
dern gehort auch zu den lebensstilbedingten Ursachen fur Herzkreislau-
ferkrankungen wie Herzinfarkt oder Schlaganfall.

Die akute Leberent- Andere Ursachen, z.B. durch Parasiten wie den Fuchsbandwurm, sind
zindung heilt oft ohne  bei uns selten, treten aber in anderen Landern durchaus haufig auf. Die
Folgen ab. Dauert sie chronische Leberentzindung kann auch durch Autoimmunerkrankungen,
jedoch langer als sechs  Eisenstoffwechseliberladung und Erkrankungen der Gallenwege ausge-
Monate, spricht man lost werden.

von einer chronischen

Leberentziindung.
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Haufige Ursachen einer chronischen Leberentziindung sind:

Die Leber ist eines der zentralen Organe

in unserem Fettstoffwechsel. Wichtig ist,
bereits vor einer Transplantation Leber und
Stoffwechsel durch eine gesunde Ernahrung
7u stabilisieren.

= Fettleber, bedingt durch dauerhaften Alkoholkonsum

= Fettleber, bedingt durch Fehlernahrung, Medikamente, Drogen
= (Chronische Virushepatitis B und C

= Autoimmunerkrankungen der Leber und Gallenwege

= Parasiten, z.B. Wirmer, Bilharziose

Lebensstil-Anderungen schon vor einer Transplantation

Wenn bereits eine Lebererkrankung diagnostiziert wurde, dann kdnnen
Patienten die Alarmsignale fir eine sich verschlechternde Leberfunktion
auch selbst erkennen. Zu den Alarmzeichen gehdren die Gelbfarbung der
Haut oder des Augenweiles, dunkler Urin oder heller Stuhl. Die Haut kann
verstarkt jucken, durch Flssigkeitsansammlung konnen Bauch, Beine

Fettmolekle (Triglyceride, Cholesterin)

Fette mit Gallenflussigkeit ,verpackt”

oder Kndchel anschwellen. Generell konnen Madigkeit, Schwéche und Ap- HDL: Cholesterin

petitlosigkeit Warnzeichen sein, die sehr ernst genommen werden sollten. LDL-Cholesterin

Ganz wichtig ist es, die ersten Schritte zu einer gesinderen Lebensfih-

rung bereits in dieser Phase vor einer Lebertransplantation zu gehen.

Dadurch kann sich der weitere Verlauf gunstiger gestalten und der Patient

kommt in einem insgesamt besseren Zustand zur Transplantation.

Die Empfehlungen in dieser Zeit unterscheiden sich nicht wesentlich von

dem, was alle Menschen fir einen gesunden Lebensstil beherzigen soll-

ten. Allerdings ist die Dringlichkeit bei Leberpatienten wesentlich hoher.

An allererster Stelle ist es absolut notwendig, auf Alkohol, Drogen und Weitere wichtige In der Erndhrung gibt es keine speziellen Vorschriften und Didten. Am

Rauchen zu verzichten. Dabei ist zu beachten, dass auch alkoholfreie Biere Schritte zu einem besten hilft auch in dieser Phase eine abwechslungsreiche und ausge-

und einige sogenannte Starkungsmittel Alkohol enthalten. Ebenso ver- gesiinderen Lebensstil wogene Erndhrung mit vielen Vitaminen. Mehrere kleinere Mahlzeiten

schiedene Heilmittel wie Melissengeist oder Baldriantropfen. Hier ist es sind ausreichend Schlaf, — sind besser als groBe und Gppige. Essen mit viel Fett und Salz bedeutet

wichtig, die Inhaltsangabe genau zu lesen oder den behandelnden Arzt leichte korperliche und  Schwerstarbeit fir die Leber, die ja ohnehin geschwdcht ist. Eine salzarme

7u fragen. sportliche Aktivitat so-  Kost kann auch bei einer Aszites notwendig sein, also wenn Korperwasser
wie angemessene Ruhe- in den Bauch eingelagert wird. Spezielle Ernahrungshinweise bei Leberer-
pausen und Erholung. krankungen bietet der Patientenservice der Falk Foundation, die Adresse

ist am Ende der Broschire genannt.
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Das konnen und sollten Sie bereits vor einer Transplantation tun:

= Warnzeichen einer Verschlechterung beachten
= Keinen Alkohol trinken

= Keine Drogen nehmen

= Nicht rauchen

= Ausgewogene Erndhrung

= Weniger Fett und Salz zu sich nehmen

= Ausreichend Schlaf und Bewegung

Querschnitt durch die

Der moderne, oft ungesunde Lebensstil ! .
Leber mit Gefdssen

mit viel Fett, Salz, Zucker in der Erndh-
rung und zu wenig Bewegqung Gberlastet Arterie *
die Leber dauerhaft. Das Ergebnis ist die Vene

sogenannte Fettleber. Die Funktion der Pfortader
Leber wird nachhaltig gestort. Gallengang

Die Leber von vorne y

linker Leberlappen

rechter Leberlappen

Die Leberzirrhose als Endstadium der Erkrankung

Besteht eine chronische Leberentziindung dber viele Jahre bis Jahrzehnte,
kann eine Zirrhose, also eine vollstandige Vernarbung des Lebergewebes,
entstehen. Eine Leberzirrhose ist in der Regel nicht wieder riickgangig
zu machen, Fachleute nennen das irreversibel. In einem solchen weit
fortgeschrittenen Stadium kann eine Lebertransplantation fir das weitere

Uberleben notwendig sein.

Die Leberzirrhose ist das gemeinsame Endstadium vieler Lebererkrankun-
gen mit unterschiedlichen Ursachen. Im ihrem Verlauf wird das spezifische
Gewebe der Leber geschadigt. Es kommt zu Entzindungen und in der
Folge zur Bildung von Narbengewebe. Diese Bereiche, Sogenannte
Nekrosen und Fibrosen, verstarken den knotigen Umbau des gesamten
leberspezifischen Gewebes. Neben der direkten Schadigung der Leber-
zellen fuhrt dieser fortschreitende Prozess zu einer Behinderung in den
abflieBenden GefdBen der Leber. Das Blut staut sich zurtick in die Pfort-
ader und es kommt zu einer portalen Hypertonie. Krankheiten wie
Osophagusvarizen, (Krampfadern in der Speiserchre), Stauungsmilz (Ver-
groRerung der Milz) oder Aszites (Bauchwasser) sind die Folge.

Die Leberzirrhose ist Der Rickstau des Blutes in die Pfortader kann auch zur Bildung von Um-
nicht mehr rickgéngig  gehungsgefaBen fiihren. Giftstoffe werden nicht mehr durch die Leber
7u machen und kann im  gefiltert, sondern gelangen direkt ins Blut und konnen schwerwiegende
Endstadium unbehandelt ~ Schadigungen hervorrufen, etwa die hepatische Enzephalopathie (Hirn-
7um Tod des Patienten  leistungsstorung). Durch die Leberzirthose nehmen auch das Krebsrisiko
fahren. und die Bildung von bdsartigen Tumoren im zirrhotisch veranderten
Lebergewebe zu. Das Endstadium der Leberzirrhose ist das Leberver-
sagen, welches unbehandelt den Tod des Patienten nach sich zieht.

Die Leberzirrhose als fortschreitender Prozess fiihrt auch zu einer
Behinderung in den abflieRenden Gefalen der Leber. Das Blut staut sich
2uriick in die Pfortader und es kommt zur sogenannten portalen Hyper-
tonie. Krankheiten wie Varizen in der Speiserdhre, Stauungsmilz oder
Wassereinlagerungen im Bauch, der sogenannte Aszites, sind die Folge.
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Kapitel 2:
Die Wartezeit

Wenn ein volliges Leberversagen droht, kann
die Transplantation die einzige Rettung sein.
Vorher sind vielfaltige Untersuchungen und
Entscheidungen ndtig und nicht jeder Patient
kommt fur eine Transplantation infrage.
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Wann eine Lebertransplantation erforderlich ist

Bei fortschreitender Erkrankung der Leber, fir die es keine anderen kura-
tiven Behandlungsverfahren gibt und welche auch durch andere medizini-
sche MaBnahmen nicht kontrollierbar ist, kann eine Lebertransplantation
sinnvoll werden. Der Patient trifft gemeinsam mit dem behandelnden Arzt
Die Aufnahme auf die nach sorgfdltiger Abwaqung aller Vorteile und Risiken die erste Entschei-
Warteliste erfolgt in dung fir oder gegen eine Transplantation. Wenn der Patient einwilligt und
mehreren Schritten der behandelnde Transplantationsmediziner dazu rat, erfolgt die soge-
und beriicksichtigt alle nannte Evaluation, also eine Reihe von Untersuchungen, um sicherzustel-
Vor- und Nachteile einer  len, dass es keine Ausschlussgrinde fir eine Transplantation gibt. Danach
Lebertransplantation fir  entscheidet eine aus Facharzten unterschiedlicher Gebiete zusammenge-
den Patienten. setzte Transplantationskonferenz des jeweiligen Transplantationszentrums
Uber die Aufnahme des Patienten auf die Warteliste.

Aufnahme auf die Leber-Warteliste: die haufigsten Diagnosen
Angeborene Fehlbildung der Gallenblase,
der Gallengange bzw. der Leber
Sonstige Krankheit
der Gallenwege
Leberversagen W
Krebs in der Leber bzw. den in der
Leber verlaufenden Gallengangen

Quelle: Deutsche Stiftung Organtransplantation (DS0), Tatigkeitsbericht 2016

Vermehrte Bildung von
Bindegewebe in der Leber
(Leberfibrose) bzw.
Schrumpfleber (Leberzirrhose)

Leberkrankheit durch Alkohol

Rund die Halfte der Grunderkrankungen ist durch unseren modernen, un-
gesunden Lebensstil bedingt. Hier sind vor allem GbermaRiger und dauer-
hafter Alkoholkonsum zu nennen sowie eine fette und sie Ernahrung in
Verbindung mit zu wenig Bewegung. Daneben zahlen Tumoren und Gal-
lenwegskomplikationen zu den haufigen Ursachen fir ein Leberversagen.
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Die acht Phasen rund um die Lebertransplantation

Diagnose der Lebererkrankung

= Schock nach der Diagnose

= Fragen und Ratlosigkeit

= Korperlicher Zustand verschlechtert sich haufig

Lebertransplantation wird erstmals zum Thema

= Die Unheilbarkeit der Lebererkrankung wird bewusst
= Konfrontation mit Sterben und Tod

= Transplantation als mdgliche Rettung

Untersuchungen und Entscheidungen zur Aufnahme auf die Warteliste
= Viele Termine mit Arzten

= Alles dauert und braucht seine Zeit

= Trauer und Wut, wenn Listung nicht moglich ist

Die Zeit des Wartens

= Hoffen und Bangen, Ungeduld und Zuversicht

= Gesunde Lebensfiihrung als Vorbereitung auf Transplantation

= Gesundheitsprobleme konnen Transplantation akut verhindern
= Impfstatus Uberprifen und erforderliche Impfungen durchfiihren

Anruf - fiir Sie ist eine neue Leber verfiigbar

= Es ist soweit: Aufrequng und Vorfreude oder auch Angst

= Haufig intensive Gefuhlserlebnisse

= Jetzt sollte alles vorbereitet sein, um keine Zeit zu verlieren

Transplantation: groBe Operation und Krankenhausaufenthalt
= Die Tage auf der Intensivstation: Freude und Erleichterung

= Figene Aktivitat zur Vermeidung von Komplikationen

= Finstellung auf die neuen Medikamente

Frihphase nach Lebertransplantation: Das erste Jahr

= Passgenaue Einstellung der Therapie, haufige Arzttermine

= Komplikationen konnen eintreten

= Viele Informationsangebote in Klinik und Reha

= Meist deutlich bessere Lebensqualitt als vor der Transplantation

Langzeitphase nach Lebertransplantation: neues Leben mit der neuen Leber
= Die Therapie ist etabliert, Komplikationen meist minimiert und behandelt

= Adharenz (Therapietreue) und Eigenverantwortung stehen an erster Stelle

= Selbsthilfegruppen, auch fir Angehdrige
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Untersuchungen und Entscheidungen vor der Aufnahme
auf die Warteliste

Vorbereitungen

Bevor ein Patient auf die Warteliste zur Lebertransplantation aufge-
nommen werden kann, muss durch ein Transplantationszentrum die
Notwendigkeit einer Transplantation festgestellt werden. Ebenso muss
sichergestellt sein, dass keine Ausschlusskriterien und Kontraindikatio-
nen vorliegen. Dazu werden im Transplantationszentrum unter anderem
ausfihrliche Laboruntersuchungen, bildgebende Verfahren (Sonographie,
(T, MRT) sowie Untersuchungen zum Allgemeinzustand und damit zur
Operationseignung des Patienten (EKG, Lungenfunktion, Thorax-Rontgen)
durchgefuhrt.

Eine Aufnahme auf die Warteliste zur Lebertransplantation ist in der
Regel nicht mdglich bei:
= Ausgepragter Pfortaderthrombose

= Fortgeschrittenen Leberzellkarzinomen, welche bereits metastasieren,
die Organgrenzen iberschreiten oder die GeféRe infiltrieren

= Extrahepatischen Malignomen
= Nicht kontrollierbaren Infektionen
= Schwerwiegenden Erkrankungen anderer Organe

= Psychischen Erkrankungen, einhergehend mit einer
mangelnden Adhdrenz

= Weiterhin bestehender Alkohol- und Drogenkonsum

fUr Listung

Die sogenannten Evaluationsuntersuchungen im Vorfeld einer Transplan-
tation entscheiden dariiber, ob ein Patient Giberhaupt auf die Warteliste
aufgenommen werden kann. Bei diesen Untersuchungen sollen gesund-
heitliche Risiken ausgeschlossen werden, die den Erfolg der Transplanta-
tion wesentlich infrage stellen wirden. Das sind im Wesentlichen Herz-
kreislauferkrankungen, Tumorerkrankungen und Entzindungen.

Eurotransplant ist eine
Stiftung mehrerer Lan-
der, um die Verteilung
von Organspenden
bestmaglich zu organi-
sieren. Eurotransplant
hat seinen Sitz in Leiden
in den Niederlanden.
Die Auswahl des ge-
eignetsten Empfangers
erfolgt anhand mehrerer
objektiver Faktoren.
Einer davon ist der
sogenannte MELD-Score
fur die Dringlichkeit.
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Evaluationsuntersuchungen vor der Aufnahme auf die Warteliste
umfassen unter anderem:

= EKG bzw. Langzeit-EKG

= Rontgenuntersuchung der Lunge, Untersuchung der Lungenfunktion
= Magen- und Dickdarmspiegelung

= Ultraschalluntersuchung des Bauchraums und des Herzens

= Untersuchung durch den Zahnarzt, den Urologen/Gynakologen

= Beurteilung durch die Psychosomatik

= Ausfihrliche Blutuntersuchungen

Die erforderlichen Untersuchungen werden in der Regel vom betreuenden
Transplantationsmediziner koordiniert und die Befunde zusammengestellt.
In der Folge trifft ein interdisziplinares Arzteteam im Transplantationszen-
trum die Entscheidung, ob ein Patient auf die Warteliste aufgenommen
werden kann. Die Transplantationszentren geben dann alle erforderlichen
Daten an die Vermittlungsstelle Eurotransplant weiter.

Eurotransplant

Deutschland bildet zusammen mit Osterreich, Belgien, Kroatien, Ungarn,
Luxemburg, Slowenien und den Niederlanden ein internationales Bind-
nis zur Verteilung von gespendeten Organen (Eurotransplant). Alle Trans-
plantationszentren dieser Mitgliedsstaaten kénnen auf die Datenbank
von Eurotransplant zugreifen und Informationen bzum Organspender und
potenziellen Organempfanger einpflegen. Im Falle einer Organspende
wird mithilfe eines Algorithmus der passendste Empfanger fir das Organ
ausgewahlt. Hierbei flieRen die Dringlichkeit, das erwartete Ergebnis, die
Blutgruppe, das Alter und viele weitere Faktoren mit ein. Gleichzeitig
soll der Organaustausch zwischen den Landern ausgeglichen erfolgen.
Zur Objektivierung der Dringlichkeit wird im Eurotransplant-Raum u.a. der
MELD (Model of Endstage Liver Disease)-Score berechnet, welcher zur
Einschatzung der Schwere einer Lebererkrankung dient. In die Formel flie-
Ben die Laborparameter Gesamtbilirubin, INR und Serumkreatinin ein. Der
MELD-Score kann einen Wert zwischen 6 und 40 Punkten annehmen und
qibt Aufschluss dariiber, wie hoch die Wahrscheinlichkeit fir den Patien-
ten ist, die nachsten drei Monate zu iiberleben. Je hoher der MELD-Score,
desto hoher ist die Wahrscheinlichkeit zu versterben.

Die Stiftung Eurotransplant ist somit als Organisation fir die Zuteilung
von Spenderorganen in den oben genannten acht europdischen Landern
verantwortlich und arbeitet eng mit Organspendeorganisationen, Trans-
plantationszentren, Laboratorien und Krankenhausern zusammen.
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Was verhindert eine Listung zur Transplantation?

Vor der Aufnahme auf die
Warteliste ist eine Vielzahl
von Untersuchungen
durchzufthren. Das alles
dient dazu, den geeig-
netsten Organempfanger
zu finden und Risiken zu
minimieren.

Die Aufnahme eines Patienten auf die Warteliste kann abgelehnt werden,
wenn fir den Patienten die Nachteile der Transplantation die Vorteile
iberwiegen oder er der physischen und psychischen Belastung nicht ge-
wachsen ist. Dariiber hinaus gibt es unmittelbare medizinische Grinde,
die eine Transplantation ausschlieen.

Etwa ein Viertel aller Falle von Leberversagen sind durch Alkoholmiss-
brauch verursacht. Vor einer Aufnahme auf die Warteliste ist es unbedingt
erforderlich, dass diese Patienten das Trinken von Alkohol komplett einge-
stellt haben und mindestens 6 Monate vorher vollkommen abstinent sind.

Zu den Kontraindikationen, die eine Transplantation ausschlieBen,
gehoren:

= Bosartige Krebserkrankungen

= Stark verkalkte GefaRe, insbesondere des Herzens
= Akute oder chronische Infektionen

= Fortdauernder Alkohol- oder Drogenmissbrauch

Dariber hinaus meldet das Transplantationszentrum akute Erkrankungen
wie etwa fieberhafte Infekte, Herzinfarkt, Lungenembolie, Depressionen
oder eine erhebliche Verschlechterung des Allgemeinzustandes an Eurot-
ransplant. Der Patient wird nicht von der Warteliste genommen, sondern
nur in einen ,passiven” Zustand versetzt und bekommt voribergehend
keine Organangebote. Nach ausreichender Stabilisierung erfolgt die Mel-
dung, dass der Patient ,aktiv” gelistet wird und wieder Organangebote
bekommen kann.

Was wahrend der Wartezeit wichtig ist

Wer zur Transplantation
angemeldet ist, sollte
immer erreichbar sein.
Auch nachts. Dazu ist am
besten ein Mobiltelefon
geeignet.

Wahrend der Wartezeit sind regelmaBige Termine im Transplantationszen-
trum erforderlich, damit der zustandige Arzt sich ein Bild vom aktuellen
Gesundheitszustand des Patienten machen kann. Bei diesen Untersuchun-
gen werden auch Blutwerte ermittelt und an Eurotransplant gemeldet.
Wer zur Transplantation angemeldet ist, sollte zudem immer erreichbar
sein. Am einfachsten ist dies mit einem Mobiltelefon, welches Tag und
Nacht eingeschaltet bleibt. Das Transplantationszentrum sollte unbedingt
iber anstehende Urlaubsreisen informiert werden, sodass der Patient fir
die Zeit der Reise bei Eurotransplant abgemeldet wird.

Wichtig ist auch, alle erforderlichen Impfungen durchzufihren, und dies
maglichst vor der Transplantation. Hinweise zu Impfungen finden Sie auch
in Kapitel 6 auf Seite 62 dieser Broschire.

Wenn der entsprechende Anruf kommt und ein Spenderorgan angeboten
wurde, sollte umgehend der Weg zum Transplantationszentrum ange-
treten werden. Haufig erfolgt die Benachrichtigung nachts. Daher sollte
immer eine Tasche mit den notwendigen Dingen fir einen Krankenhaus-
aufenthalt vorbereitet sein. Und auch der Transport zum Transplantati-
onszentrum, z.B. mit einem Taxi, sollte vorbereitet und stetig mdglich
sein.

Praxistipp patienten sollten sich schon vor der Transplantation impfen lassen
gegen Masern, Mumps, Roteln, Grippe, Hepatitis A und B, Kinderlshmung, Diphterie, Te-
tanus und Pneumokokken. Der Impfausweis sollte regelmdBig, mindestens jahrlich mit
dem Hausarzt kontrolliert und der Immunisierungsstatus bei Bedarf aktualisiert werden.

Wichtig ist, dass der Patient nach dem Erhalt des Anrufes nichts mehr isst
oder trinkt, auch auf Kaugummis und Nikotin sollte verzichtet werden.
Denn wenn der Empfanger des Organs nicht nichtern ist, kann die Trans-
plantation nicht zeitnah durchgefthrt werden.

Wenn Sie auf die Warteliste fir eine Lebertransplantation aufgenommen
wurden, dann winschen Sie sich natirlich so bald als maglich ein neues
Organ.

Wichtig ist, dass Sie Ihren Beitrag dazu leisten und bereit sind, wenn
ein Spenderorgan zur Verfiigung steht.

= Mobiltelefon immer eingeschaltet bei sich tragen

Koffer fertig gepackt bereitstellen
= Die Kontaktdaten der Angehdrigen in den Koffer legen
= Adresse und Telefon des Transplantationszentrums bereithalten

= Telefonnummer des Taxiunternehmens bereithalten (am besten
vorher mal mit dem Taxiunternehmer sprechen)

= Sobald der Anruf der Klinik erfolgt, unbedingt nichtern bleiben!
- Nichts mehr essen und trinken, keine Kaugummis
- Nicht rauchen
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Kapitel 3:
Die Lebertransplantation

Eine Transplantation ist nicht mit dem
Aufwachen nach der Operation beendet.
Hier erfahren Sie, was in der ersten Zeit
der Nachsorge wichtig ist.
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Der Ablauf einer Lebertransplantation

Bei der Transplantation wird die kranke Leber des Patienten in der Regel
entfernt. Die Gallenblase des neuen Organs wird vor der Transplantation
entfernt, damit es im spateren Verlauf nicht zu Komplikationen kommt,
die sich negativ auf das Transplantat auswirken. Nicht immer wird die
ganze Leber transplantiert. Je nachdem, wie groR der Empfanger ist, wird
die Leber entsprechend verkleinert bzw. nur die linke oder die rechte
Halfte verwendet.

Die Spenderorgane werden mit einer speziellen Perfusionslosung gespilt.
Haufig ist die Perfusionslosung gekihlt, diese Kihlung erfolgt zur Verrin-
gerung des Sauerstoffbedarfs der zu transplantierenden Organe wahrend
des Transportes zum Empfanger. Zur Vermeidung einer Thrombenbildung
werden die Organe erythrozytenfrei gespilt und mittels der Perfusions-
l6sung mit notwendigen Nahrstoffen versorgt. Im Falle einer Lebertrans-
plantation kann das Transplantat auf diese Weise bis zur Implantation eine
begrenzte Zeit konserviert werden.

Kranke Leber wird
“ entnommen

Spenderleber wird
implantiert

Bei der Organspende nach dem Tod des Spenders
wird in der Regel die komplette Leber transplan-
tiert. Beim Empfanger wird hierzu die kranke Leber
entnommen und das Transplantat an dieser Stelle
eingesetzt und mit allen GefaRen verbunden. Die
Gallenblase wird dabei meist entfernt.

Die Leber kann als
Ganzes oder in Teilen
transplantiert werden.
Auch die Lebendspende
eines Teils der Leber
ist unter bestimmten
Bedingungen maglich
und erlaubt. Diese
Verfahren sind moglich,
weil die Leber Gber

ein ausgezeichnetes
Regenerationsvermagen
verfigt. Nach einer
Transplantation wachst
die implantierte Teil-
oder Splitleber wieder
zur urspringlichen
0OrgangroRe heran.

Bei der Lebendspende
gilt das auch fur den
verbleibenden Leberteil
des Spenders.

Spender

1 Linker Leberlappen,
bleibt beim Spender

2 Rechter Leberlappen,
wird entnommen

3 Gallengang (grin)

Empfanger

4 Transplantierter
rechter Leberlappen

5 Zwolffingerdarm

6 Hohlvene (blau)

Das Standardverfahren bei einer Lebertransplantation ist der orthotope
Ersatz der gesamten Leber. Orthotop bedeutet hierbei, dass die erkrankte
Leber entfernt und die komplette Spenderleber an der gleichen Position
implantiert wird.

Neben der orthotopen Lebertransplantation gibt es weitere Verfahren.
Zum einen besteht die Maglichkeit, eine Spenderleber in zwei Teile zu
teilen und so das Organ in zwei verschiedene Organempfanger zu trans-
plantieren. Fachleute nennen das Splitleber. Hierfir wird die Spenderleber
am Ubergang zwischen rechtem und linkem Leberlappen getrennt. Der
kleinere linke Leberlappen kann in solch einem Fall einem Kind oder
einem kleinen Erwachsenen transplantiert werden. AuBerdem ist es mag-
lich, eine partielle Lebertransplantation durchzufihren, wobei anhand der
Segmentgrenzen aus einer groRen Leber eine passende kleinere Leber fiir
einen kleineren Patienten gewonnen werden kann. Des Weiteren besteht
die Moglichkeit, eine Leberlebendspende (LDLT) durchzufihren. Hierfir
wird der rechte oder linke Leberlappen eines gesunden kompatiblen
Spenders orthotop nach Entfernung der kranken Leber beim Patienten
transplantiert.
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Dieses Verfahren ist maglich, weil die Leber Gber ein ausgezeichnetes
Regenerationsvermdgen verfigt. Nach einer Transplantation wachst die
implantierte Teil- oder Splitleber wieder zur urspriinglichen OrgangroRe
heran bzw. wachst mit dem Kind heran und passt sich den Anforderungen
des Organismus an. Trotzdem darf der zu transplantierende Leberanteil
nicht zu klein sein fir den Empfanger, ansonsten kommt es zum so-
genannten Small-for-size-Syndrom und die Splitleber kann ihre Funktion
nicht ausreichend aufnehmen.

Die frihe Phase nach der Transplantation

Eine Transplantation ist nicht mit dem Aufwachen nach der Operation
beendet. In jedem Transplantationszentrum gibt es ein Team von Spezia-
listen, das sich um den Patienten kimmert und ihm zu jedem Zeitpunkt
genau erklart, was zu tun ist. Wie erfolgreich das Leben nach der Trans-
plantation verlauft und wie lange das neue Organ den Empfanger gut
begleitet, hangt wesentlich auch von der Einstellung und Mitarbeit des
Patienten ab.

Praxistipp In dieser frihen Phase nach der schweren Operation ist es besonders
wichtig, dass Sie alle Unterstitzungsmoglichkeiten nutzen und Komplikationen ver-
hindern. Tragen Sie Anti-Thrombose-Strimpfe zur Vorbeugung gegen akute Venenver-
schlisse. Machen Sie mehrmals taglich Atemtraining zur Vorbeugung gegen Lungen-
embolie. Das geschulte Pflegepersonal zeigt Ihnen, wie es geht. Und nutzen Sie die
Physiotherapie-Angebote, um Ihren Kérper zu starken und zu aktivieren.

Die kranke Leber wurde entfernt und durch eine Spenderleber ersetzt.

Dabei wurde entweder ein ganzes Organ eines verstorbenen Spenders

oder der rechte oder linke Leberlappen eines verstorbenen oder lebenden
Die Lebertransplantation  Spenders transplantiert. Da es sich um einen groBen Eingriff handelt und
bedeutet einen schweren  die Chirurgen bei der Operation alles gut erkennen massen, ist ein groBer
Fingriff for den Organis-  Bauchschnitt erforderlich. Nach der Operation kann sich Wundflussigkeit
mus. Nach der Transplan-  bilden, daher werden haufig Schlduche, sogenannte Drainagen, gelegt,
tation muss deshalb alles  um die sich im Bauch bildende Flussigkeit abzuleiten. In der Regel werden
getan werden, um Risiken diese Drainagen in den ersten Tagen nach der Transplantation entfernt.
und Komplikationen zu

: Der Eingriff bei der Transplantation ist sehr belastend fur den gesamten
vermeiden.

Organismus, deshalb ist ein Aufenthalt von einigen Tagen auf der In-
tensivstation direkt nach der Transplantation Gblich, bis sich der Patient

und die Organfunktion weitgehend stabilisiert haben. In der frihen Phase
nach einer groReren Operation ist das Risiko fiir bestimmte Komplikatio-
nen besonders hoch. Diese gilt es mdglichst zu verhindern. So hilft etwa
das konsequente Tragen von Anti-Thrombose-Strimpfen, akute Venenver-
schliisse (= Thrombosen) zu vermeiden.

Zudem besteht ein erhohtes Risiko fir eine Lungenembolie oder eine Lun-
genentzindung. Daher ist ein vermehrtes Atemtraining mehrmals taglich
erforderlich, das geschulte Pflegepersonal und die Physiotherapeuten ge-
ben entsprechende Anleitung. Selten kann es auch zu Wundheilungssto-
rungen kommen. Solange die Wunde nasst und noch nicht verschlossen
ist, sollte sie taglich kontrolliert und frisch verbunden werden.

Magliche Komplikationen direkt nach der Transplantation

Die Lebertransplantation
ist fur viele Patienten
lebensrettend und
heilend. Die grofe
Operation und die
hochwirksamen Medi-
kamente kénnen aber
auch Nebenwirkungen
mit sich bringen. Eine
engmaschige Kontrolle
und Betreuung durch
das Transplantationszen-
trum sind deshalb
unerlasslich.

Grundsatzlich fuhrt eine Transplantation zur Heilung der vorher bestehen-
den Lebererkrankung und die meisten Patienten konnen ihr urspringli-
ches normales Leben wieder aufnehmen.

Da es sich bei einer Lebertransplantation um einen groRen chirurgischen
Eingriff handelt und das Immunsystem lebenslang supprimiert werden
muss, ist diese Therapie jedoch mit einem Risiko fir Komplikationen ver-
bunden. Bei den Komplikationen nach Operation unterscheidet man friihe
Komplikationen, welche in den ersten Tagen bis Wochen nach der Trans-
plantation auftreten, und spate Komplikationen, welche Monate bis Jahre
nach der Transplantation auftreten kdnnen.

Zu den frihen Komplikationen zahlt man chirurgische Komplikationen
wie postoperative Blutungen, Thrombose der Leberarterie und Leckage
der GefaBverbindungen. AuRerdem kann es sein, dass die Transplantat-
leber zu Beginn nicht ihre volle Funktion aufnimmt, auch kann es zu
akuten TransplantatabstoBungen kommen. Nach der groBen Operation
qibt es zahlreiche magliche Eintrittspforten fir Erreger (OP-Wunde, Intu-
bationsbeatmung, Blasenkatheter etc.) und das Immunsystem ist durch
die beabsichtigte Immunsuppression geschwacht. So kommt es wahrend
der Behandlung auf der Intensivstation haufig zu Infektionen durch Kran-
kenhauserreger.
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Diese Komplikationen konnen u.a. nach einer Transplantation
auftreten:

= Blutungen

= Durchblutungsstorung des Transplantats
= Gallenleck

= Gallengangsstenose

= Transplantatversagen

= |nfektionen

= AbstoBung des Transplantates

Nach dem Krankenhausaufenthalt

Nach Entlassung aus dem stationdren Bereich erfolgt in der Regel ein ca.
3-wdchiger Aufenthalt in einer Rehabilitationsklinik, die spezialisiert sein
sollte auf Lebererkrankungen und lebertransplantierte Patienten. Fir die
Ubergangsphase zwischen dem stationaren Aufenthalt und der Aufnah-
me in der Reha-Klinik sollte eine engmaschige ambulante Kontrolle ca.
2-mal pro Woche im Transplantationszentrum erfolgen. Die Fahrtkosten
werden i.d.R. von der Krankenkasse nach entsprechender Antragstellung
ibernommen.

Praxistipp Nach der Transplantation wird das Immunsystem absichtlich geschwacht,
um das neue Organ zu schitzen. Dadurch wird der Patient anfdlliger fur Krankheiten.
Das Risiko, sich anzustecken, kann aber durch geeignete Manahmen deutlich reduziert

werden.

An den Klinikaufenthalt
schlieBt sich meistens
eine spezialisierte
Rehabilitation an. Auch
7u Hause gilt es einiges
7u beachten.

Fir die erste Zeit zu Hause gibt es einige wichtige Punkte zu beach-
ten. Das Immunsystem des transplantierten Patienten ist in dieser Phase
absichtlich geschwdcht und Infektionserkrankungen konnen sich leichter
etablieren. Daher gilt es, Abstand zu halten von erkrankten Familienmit-
gliedern, Freunden und Mitmenschen. Empfehlenswert ist die Verwen-
dung von Desinfektionsspray, z.B. bei der Benutzung von offentlichen
Verkehrsmitteln und beim Einkaufen.

Dariiber hinaus gilt es zu beachten, dass Haustiere Ubertrager von oppor-
tunistischen Krankheitserregern sein kénnen. Somit gilt es, den Kontakt
mit Speichel oder Exkrementen von Haustieren unbedingt zu meiden.
Ebenso den direkten Kontakt der bloBen Hande mit Blumenerde oder
Wasser von Schnittblumen.

Die ersten Monate nach Transplantation:

= haufige Desinfektion der Hande

= Kontakt mit Blumenerde und Schnittblumen meiden
= Abstand zu Haustieren halten

= Kontakt zu erkrankten Mitmenschen meiden

= kein schweres Heben > 5kg
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Kapitel 4
Neue Leber - neues Leben

Krankenhausaufenthalt und Rehabilitations-
zeit sind vorbei und Sie sind wieder zu Hause.
Hier erfahren Sie, wie Sie Ihr neues Leben gut
einrichten und Ihr Organ langfristig schitzen
konnen.
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Die Langzeitphase mit der neuen Leber

Sobald sich die Tansplantatfunktion stabilisiert und der Patient sich auf die
neue Situation eingestellt hat, werden die Abstande der Kontrolluntersu-
chungen am Transplantationszentrum groRer. Diese Termine missen ein
Leben lang wahrgenommen werden, in der Regel ist dies alle drei Monate
erforderlich. Regelmdssige Kontrollen an einem spezialisierten Zentrum
sind wichtig, um dem Auftreten von Langzeitkomplikationen vorzubeugen
oder sie ggf. zu behandeln.

Zu den spaten Komplikationen zahlt man das erneute Auftreten der
Lebergrunderkrankung. Die Wahrscheinlichkeit hangt dabei von der Art
der Grunderkrankung ab. AuBerdem kann es im Langzeitverlauf zu Gal-
lengangskomplikationen kommen. Besondere Aufmerksamkeit gilt einer
chronischen AbstoBung der Transplantatleber, welche die Transplantat-
funktion gefahrden kann. Die lang andauernde Immunsuppression be-
qunstigt auch das Auftreten von sogenannten opportunistischen Infektio-
nen (CMV oder EBV). Die Erreger solcher Infektionen wiirden von einem
gesunden Immunsystem problemlos eingeddmmt und hatten keine Chan-
ce. Ist die Immunabwehr jedoch absichtlich reduziert, um das neue Organ
7u schitzen, ist der Mensch auch anfélliger fur diese Infektionen.

Ebenso wichtig ist es, auch bei vélligem Wohlbefinden die konsequente
Medikamenteneinnahme nicht zu vernachlassigen. UnregelméRige Ein-
nahme der Immunsuppressiva und/oder zu geringe Wirkspiegel kénnen
eine chronische AbstoRungsreaktion verursachen, die dann sehr schwer
oder gar nicht zu behandeln ist.

Praxistipp Nach einer Lebertransplantation sind Bewegung und gesunde Ernahrung
besonders wichtig. Auf jeden Fall sollten Lebertransplantierte nicht rauchen und keinen
Alkohol trinken. Dadurch kann jeder Patient einen wichtigen Beitrag fiir ein langes
Leben mit dem neuen Organ leisten.

Sehr wichtig sind ausreichend Bewegung und sportliche Betdtigung. Das
gilt natrlich fur jeden Menschen, aber durch die Immunsuppressiva kann
der Stoffwechsel negativ beeinflusst werden. Dem kann mit ausgewo-
gener gesunder Erndhrung und regelméRiger sportlicher Betétigung ent-
gegengewirkt werden, darauf wird noch naher eingegangen. Unbedingt
sollten Patienten nach einer Lebertransplantation und unter Immunsup-
pression Tabak und Alkohol vermeiden.

Immunsuppression - was bedeutet das genau?

Das Immunsystem hat die Aufgabe, Fremdkérper im Organismus zu be-
kdmpfen, und somit wird jedes transplantierte Organ zunachst als fremd
wahrgenommen. Damit das Immunsystem das Transplantat nicht scha-
digt, missen bestimmte Medikamente eingenommen werden, die soge-
nannten Immunsuppressiva. Unmittelbar nach der Transplantation kommt
es bei ca. 20% der Patienten zu einer Episode einer akuten AbstoRung.
Eine solche akute AbstoBungsreaktion kann in der Regel erfolgreich be-
handelt werden und heilt folgenlos aus.

Schwerwiegender ist das Auftreten einer chronischen AbstoBungsreaktion
im l&ngeren Verlauf nach der Transplantation. Die chronische AbstoRung
hat einen anderen Entstehungsmechanismus und ist weit weniger leicht
7u behandeln. Die Ursache ist im Wesentlichen eine zu unregelmaBige
oder inkonsequente Einnahme der Immunsuppressiva oder eine Unterdo-
sierung bzw. ein zu geringer Zielspiegel.

Unser Immunsystem als korpereigenes Abwehrsystem erkennt Gewebe,
das nicht zum Korper gehort, als fremd und beginnt sofort, es zu zer-
storen. Diese Gefahr besteht ein Leben lang, daher muss das Immun-
system auch ein Leben lang konsequent davon abgehalten werden, die
neue Leber zu zerstoren oder abzustoBen. Dies kann mithilfe spezieller
Medikamente, namlich der Immunsuppressiva, verhindert werden. Seit
Beginn der 80er-Jahre standen die ersten immunsuppressiven Substanzen
2ur Verfiigung und wurden standig weiterentwickelt. Ein Meilenstein war
die Zulassung von Ciclosporin im Jahre 1982. Damit konnte die Leber-
transplantation als Standardverfahren etabliert werden, um das terminale
Leberversagen durch eine Transplantation zu heilen.

Inzwischen stehen verschiedene Wirkstoffe in unterschiedlichen Applikati-
onsformen zur Verfiigung und kénnen eine OrganabstoBung sehr effizient
verhindern.

Praxistipp Immunsuppressiva missen Sie fir den Rest Ihres Lebens einnehmen. Ihre
optimale Wirkung kdnnen diese Medikamente nur erzielen, wenn sie exakt dosiert und
zum richtigen Zeitpunkt eingenommen werden. Nur ein stabiler Medikamentenspiegel
im Blut sorgt fur den nétigen Schutz des transplantierten Organs. Eine zu geringe Ein-
nahme der Immunsuppressiva wiirde es dem Immunsystem erlauben, die neue Leber
2u zerstoren. Eine Uberdosierung dagegen erhoht Ihre Infektanfalligkeit und bringt an-
dere unerwinschte Nebenwirkungen.
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Spezifische Wirkung

60er:
Azathioprin

| Weniger Nebenwirkungen | Einfache Dosierung

70er: 80er: 90er: 2000er:

Azathioprin Azathioprin Azathioprin Azathioprin .
Steroide Steroide Steroide NE Langeres

Ciclosporin Ciclosporin Ciclosporin Organ-
Tacrolimus Tacrolimus .
Sirolimus Sirolimus Uberleben

Mycophenolat Everolimus
U.3.m.

Immunsuppressiva sind Medikamente zur Unterdriickung der
kdrpereigenen Abwehrreaktion:

= Sie missen ein Leben lang eingenommen werden

= Die Einnahme muss taglich, zuverlassig und immer zur gleichen
Tageszeit erfolgen

= Der Wirkspiegel der Immunsuppressiva muss regelmaRig iberprift
werden

= Die Blutabnahme zur Uberpriifung der Wirkspiegel der meisten
Praparate muss vor der Medikamenteneinnahme erfolgen

= Die Dosis der Medikamente muss ggf. angepasst werden bei
Operationen, Infektionen, Einnahme von anderen Medikamenten,
7.B. Antibiotika

= Die Einnahme darf nie mit Grapefruitsaft erfolgen!

= Keine Johanniskraut-Praparate einnehmen, sie konnen die Wirkspiegel
der Immunsuppressiva negativ beeinflussen

= |mmunsuppressiva stehen heute in verschiedenen Formulierungen
zur Verfigung

= Finige Substanzen werden zweimal taglich eingenommen, andere nur
einmal pro Tag

Medikamente zur Immunsuppression

Ein Meilenstein der
Transplantationsge-
schichte war die Zulas-
sung von Ciclosporin
im Jahr 1982. Damit
nahm die moderne
Immunsuppression
ihren Anfang.

Eine Lebertransplantation erfordert eine lebenslange immunsuppressive
Therapie, dafir stehen verschiedene Medikamente zur Verfigung. Mo-
derne Immunsuppressiva konnen OrganabstoRungen langfristig verhin-
dern, im Langzeitverlauf bergen sie jedoch auch Risiken fur Infektionen
und Malignome. Das weitere Nebenwirkungsprofil unterscheidet sich bei
den unterschiedlichen Immunsuppressiva und erfordert ein individuelles
immunsuppressives Behandlungsschema fiir jeden Patienten. So kénnen
Nutzen und Risiko am besten ausbalanciert werden.

Bei den Immunsuppressiva kann sowohl eine Uberdosierung als auch eine
Unterdosierung schwerwiegende Folgen haben. Deshalb zahlt man die
meisten Immunsuppressiva zu den sogenannten ,Critical Dose Drugs”.
Also Medikamente, bei denen die Konzentration im Blut, der Wirkstoff-
spiegel, in regelmaRigen Abstanden kontrolliert werden muss.

Bei der immunsuppressiven Therapie unterscheidet man die Initialthe-
rapie, also die Ersttherapie, die unmittelbar nach der Transplantation zur
Vermeidung akuter AbstoRungsreaktionen einsetzt, und die Erhaltungs-
therapie, um im Langzeitverlauf die dauerhafte Akzeptanz des fremden
Organs zu gewahrleisten.

Hauptbestandteil der Initialtherapie sind die Corticosteroide, welche in
den ersten drei bis sechs Monaten nach Lebertransplantation gegeben
und schrittweise reduziert werden. In der Dauertherapie werden Corticos-
teroide heute nur noch in Ausnahmefallen eingesetzt. Die Corticosteroide
finden ebenso Anwendung in der Therapie akuter AbstoBungsreaktionen.
Weiterhin stehen heute verschiedene Antikorper zur Vermeidung und Be-
handlung von AbstoRBungsreaktionen zur Verfiiqung. Hierbei unterscheidet
man T-Zell-depletierende Antikdrper und Interleukin-2-Rezeptor-Antago-
nisten. Verglichen mit der Steroidtherapie zeigt die Therapie mit Antikor-
pern weniger Veranderungen im Stoffwechsel, jedoch auch eine héhere
Rate von Infektionen.
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Substanzklasse

Kortikosteroide
Kortison-Praparate

DNA-Synthesehemmer

(alcineurin-Inhibitoren
(CNI)

mTOR-Inhibitoren

Antikorper

Ein weiterer wichtiger Meilenstein in der immunsuppressiven Therapie
nach Lebertransplantation war die Entdeckung des Calcineurin-Inhibi-
tors (CNI) Ciclosporin in den 1970er-Jahren. Mit Ciclosporin konnte die
Uberlebensrate der Patienten im Vergleich zur Therapie mit Azathiop-
rin verdreifacht werden. In den folgenden Jahren wurde Tacrolimus als
Immunsuppressivum entwickelt, welches ebenfalls in die Wirkstoff-
gruppe der (NIs gehort. Medikamente aus der Gruppe der Calcineurin-
Inhibitoren kénnen schadigend auf Nieren oder Nerven wirken, Fachleute
nennen das nephrotoxische Wirkung und Neurotoxizitat. Die CNI kénnen
alleine oder in Kombination mit einem Wirkstoff einer anderen Substanz-
gruppe, den sogenannten Antimetaboliten (MMF, Mycophenolatmofetil),
verabreicht werden. Dariber hinaus gibt es von Tacrolimus mittlerweile
Applikationsformen, die nur einmal taglich und nicht mehr zweimal einge-
nommen werden missen. Neben den (NI spielen die mTOR-Inhibitoren,
7.8B. Everolimus oder Sirolimus, eine wichtige Rolle zur Immunsuppression
in der Erhaltungstherapie.

Einsatzbereich Wirkstoffe

Hemmen die Aussendung
und Aufnahme von Boten-
stoffen zwischen den Zellen;
So werden weniger Immun-
zellen gebildet

Diese Substanzklasse wurde Azathioprin,
schon in den 1960er-Jahren Mycophenolsaure
entwickelt und stort die Teilung

und Vermehrung der T-Zellen

Verhindern die vollstandige Ciclosporin, Tacrolimus
Aktivierung der T-Zellen und

begrenzen so die AbstoBungs-

wirkung des Immunssystems

Unterbinden die Vermehrung Sirolimus, Everolimus
der T-Zellen

Zerstoren gezielt T-Zellen und T-Zell depletierende
B-Zellen und schwachen so das Antikorper, Interleukin
Immunsystem 2 Rezeptorantagonisten
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Nebenwirkungen der Immunsuppressiva

Durch moderne Medikamente konnten magliche Nebenwirkungen spirbar
reduziert werden. Aber Immunsuppressiva sind sehr wirksame Substan-
zen, die sich auf den gesamten Korper auswirken konnen. Meistens wird
die erforderliche Dosis im Verlauf der ersten Monate nach Transplantation
niedriger, damit verschwinden auch die meisten initial auftretenden Ne-
benwirkungen. Grundsatzlich sollte die Dosis nie selbststandig verandert
oder das Medikament gar abgesetzt werden. Alle Anderungen soll der Pa-
tient unbedingt mit dem Transplantationsarzt besprechen und festlegen.

PraX|st|pp Immunsuppressiva sind sehr wirksame Medikamente, die sich auf den ge-
samten Organismus auswirken. Die Einnahme dieser Medikamente darf nie eigenmdch-
tig verandert werden, weil dadurch die Gefahr der AbstoBung und von Nebenwirkungen
sehr grol ist. Bei dauerhaften Nebenwirkungen sprechen Sie mit Ihrem Arzt. Durch den
Wechsel zu einem anderen Medikament oder die Kombination von Praparaten kann das
Risiko von Nebenwirkungen spurbar reduziert werden.

| durch

| Entziindung
|| zerstbrte
und
durchldssige

Unser Immunsystem hat viele Epithelzellen

Maglichkeiten, Fremdkérper wie
Bakterien und Viren zu bekampfen.
Medikamente zur Immunsuppression
verringern diese Abwehrkrafte
bewusst. Als Nebenwirkung konnen
Transplantierte anfdlliger fur Erkaltun-
gen und Infektionen sein.
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Sprechen Sie bei Neben-

wirkungen mit Ihrem
Transplantationsarzt.
Maglicherweise gibt es
Alternativen, die Sie
besser vertragen.

Folgende Nebenwirkungen kdnnen durch Immunsuppressiva
hervorgerufen werden:

= Verschlechterung der Nierenfunktion

= Zittern der Hande

= Schlafstérungen, Konzentrationsstérungen

= Bluthochdruck

= Erhohte Blutzuckerwerte

= Erhohung der Blutfette

= Erhohtes Risiko fur Infektionserkrankungen

= Magen-Darm-Beschwerden

= Verstarktes Haarwachstum oder auch Haarausfall
= Entziindungen des Zahnfleisches (Aphten)

= Pilzbefall in Mund/Rachen/Speiserdhre

= Akne

= Muskel- und Gelenkbeschwerden

= Tumorerkrankungen, insbesondere Hauttumoren und Lymphome

Diese Ubersicht zahlt die maglichen Nebenwirkungen auf, die in der
Transplantationsnachsorge durch die Gabe von Immunsuppressiva hervor-
gerufen werden konnen, aber keineswegs immer auftreten. Insgesamt
ist es wichtig, nicht nur die mdglichen Nebenwirkungen, sondern auch
die Hauptwirkung der Immunsuppressiva wahrzunehmen, den Schutz der
neuen Leber. Ohne diese Medikamente wiirde das korpereigene Immun-
system das transplantierte Organ abstofen. Zudem steht heute eine Viel-
zahl immunsuppressiver Substanzen zur Verfigung, die jeweils ein eige-
nes Nebenwirkungsprofil besitzen. Auch die Einnahme kann sich deutlich
unterscheiden. Manche Substanzen werden mehrmals taglich, andere nur
einmal am Tag eingenommen. Bei Schluckbeschwerden gibt es Granulate
oder Kapseln, die leichter einzunehmen sind.

Falls also Nebenwirkungen auftreten, sprechen Sie unbedingt Ihren Trans-
plantationsarzt an. Maglicherweise gibt es Alternativen, die Sie besser
vertragen.

Die allermeisten Patienten missen nach einer Lebertransplantation auch
noch weitere Medikamente einnehmen, etwa Blutdrucksenker, Saure-
hemmer, Antibiotika, Mittel gegen Pilzbefall oder wasserausscheidende
Medikamente. Auch fir diese Zusatzmedikamente gilt der Grundsatz:
Nehmen Sie nur die Medikamente ein, die Ihr Arzt verschrieben hat.
Und setzen Sie keines der Medikamente eigenmdchtig ab. Wenn Sie bei
mehreren Arzten in Behandlung sind, informieren Sie Ihren Transplantati-
onsarzt iber alle Medikamente, die Sie einnehmen. Das gilt auch fur frei
verkaufliche Arzneimittel und Nahrungserganzungsmittel.

Praxistipp Nehmen Sie nur die Medikamente ein, die Ihr Arzt verordnet hat. Das gilt
fir Immunsuppressiva und alle zusatzlichen Medikamente. Setzen Sie kein Medikament
eigenmachtig ab, sondern sprechen Sie mit lhrem Arzt. Falls Sie bei mehreren Arzten
in Behandlung sind, informieren Sie Ihren Transplantationsarzt ber alle Medikamente,
die Sie einnehmen. Das immunsuppressive Regime und die erforderliche Dosis werden
im Verlauf angepasst und die meisten Nebenwirkungen, sofern sie iberhaupt auftreten,
verschwinden im Laufe der ersten Wochen und Monate.

Warum die korrekte Einnahme der Medikamente so

wichtig ist

Unser Immunsystem be-

trachtet die neue Leber
als fremden Eindringling
und greift das Organ
an. Und das ein Leben
lang. Immunsuppressiva
schitzen das transplan-
tierte Organ.

Unser korpereigenes Immunsystem schitzt uns vor allen fremden Ein-
dringlingen wie z.B. Krankheitserregern. Aus der Sicht unseres Abwehr-
systems ist auch ein transplantiertes Organ ein Eindringling und die Im-
munabwehr wirde sofort beginnen, das fremde Organ anzugreifen und
Zu zerstoren.

Nur mithilfe der immunsuppressiven Medikamente kann diese AbstoRung
verhindert werden. Bedenken Sie, dass auch unter Immunsuppression
lhre Abwehrzellen noch in standiger Alarmbereitschaft sind. Sobald die
Immunsuppression zu schwach ist oder die Wirkung ganz aussetzt, z.8B.
bei einer Einnahmepause, wird die kérpereigene Abwehr wieder aktiv.

Praxistipp Medikamente zur Immunsuppression missen punktlich und in der rich-
tigen Dosierung eingenommen werden, um die neue Leber zu schitzen. Sind die Ab-
stinde zwischen den Einnahmen oder die Dosis schwankend, dann steigt das Risiko
einer OrganabstoRung deutlich an. Fir die Substanzklasse Tacrolimus stehen heute For-
mulierungen zur Verfigung, die nur einmal taglich eingenommen werden mussen. Das
kann es fir Patienten leichter machen, die vereinbarte Therapie genau einzuhalten. Ein
wichtiger Schritt zur Adhdrenz.
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Mit der genauen Einhaltung des vereinbarten Therapieplanes kann der
Patient viel zum Erfolg der Transplantation beitragen. Fachleute nennen
das auch Adharenz. Eine Broschire mit vertiefender Information zur , Ad-
harenz” kann auf der Internetseite www.leben-mit-transplantation.de
kostenfrei bestellt werden.

Ich nutze moderne Hilfsmittel
fir eine bessere Adharenz,
2.8B. die Ki0-App.

Mit meinem Arzt habe
ich die Einnahme der
Medikamente best-
maglich gestaltet.

Ehepartner, Familie oder
Freunde erinnern mich an
meine Medikamente.

Ich nehme Medikamente zu festen
Zeiten ein, z.B. beim Zahneputzen.

Schaffen Sie sich im Alltag kleine Hilfen und Erinnerungen und erleichtern
Sie sich damit die zuverldssige Einnahme der Immunsuppressiva und der
erganzenden Medikamente.

= Feste Einnahmezeitpunkte, die in den Tagesablauf integriert sind
= Vorbereitung der Medikamente in einer Tablettendose
= Wecker zur Erinnerung auf Einnahmezeitpunkt stellen

= Applikationsformen von Immunsuppressiva einmal taglich verbessern
nachweislich die Adharenz (Therapietreue) und vermeiden AbstoRun-
gen und Organschaden

= Moderne Hilfsmittel wie z.B. eine App

Medikamentenspiegel im Blut

gelb = giftig
grin = wirksam
rot = unwirksam

Wenn Sie alle Medikamente zum
richtigen Zeitpunkt und in der
korrekten Dosierung einnehmen,
bleibt der Medikamentenspiegel
stabil und Ihr Organ ist qut ge-
schitzt.

/S —

Wenn Sie die Einnahme Ihrer
Immunsuppressiva vergessen,

fallt der Blutspiegel deutlich ab
und Ihre Immunabwehr beginnt
sofort, das neue Organ abzustoRen.

Wenn Ihre Medikation zu dicht
hintereinander erfolgt oder Sie
die Dosis erhohen, steigt das
Risiko fir unerwinschte Neben-
wirkungen deutlich an.

Wenn Sie Ihre Immunsuppres-
siva unregelmaRig einnehmen,
schwanken die Blutspiegel stark.
Das Ergebnis sind ein schlech-
ter Schutz vor AbstoRung und
zusatzlich ein hoheres Risiko for
Nebenwirkungen.

I |
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Wenn die Einnahme der Medikamente vergessen wurde

Wenn transplantierte Patienten ihre Medikamente gegen die Organab- Unser Immunsystem betrachtet das neue Organ
stoBung, die sogenannten Immunsuppressiva, nicht korrekt und zuverlds- immer als Fremdkarper und greift es an. Dabei
sig einnehmen, dann steigt das Risiko fiir AbstoBungsreaktionen deutlich unterscheidet man zwischen akuten und chroni-
an. Viele Untersuchungen haben das eindriicklich bewiesen. Sind die schen AbstoBungsreaktionen.

Abstande zwischen den einzelnen Einnahmen zu lang oder ist die Dosis
7u niedrig, dann werden keine gleichmaBigen oder ausreichend hohen
Medikamentenspiegel im Blut erreicht.

Werden Einnahmen ausgelassen, kann das Immunsystem sofort wieder
aktiv werden und greift das transplantierte Organ an. Wenn Schwierig- Was b€d€Ut€t Organabsto@ung?
keiten auftreten, die Immunsuppressiva regelmaBig einzunehmen, und ‘
die Einnahme vergessen wird, sollte man sich an das zustandige Trans-
plantationszentrum wenden. Dort kann man sich beraten lassen, welche
Medikamente wann und in welcher Dosis eingenommen werden sollen.
Darber hinaus kann der Transplantationsarzt im Zentrum Tipps geben,
welche Hilfen zur Verfigung stehen, damit die Medikamenteneinnahme
nicht mehr vergessen wird.

Eine AbstoBungsreaktion zeigt sich meist friih durch einen Anstieq der
Leberwerte. Beschwerden wie Fieber, Oberbauchschmerzen, Gelbférbung
der Haut, Ubelkeit oder Erbrechen treten erst spater auf. Daher sind regel-
maéRige Kontrollen der Leberwerte und auch der Zielspiegel sehr wichtig,
um Komplikationen wie AbstoBungen frihzeitig zu erkennen, bevor das
Transplantat Schaden nehmen kann. Jeder Patient sollte die Anzeichen
einer AbstoBungsreaktion rechtzeitig erkennen und sich sofort bei seinem
Transplantationszentrum melden.

Praxistipp falls Sie doch einmal die Einnahme eines Medikamentes zur Immunsup-

. S . i Folgende Symptome weisen auf eine AbstoBungsreaktion hin:
pression vergessen haben, nehmen Sie keinesfalls die doppelte Menge zum nachsten g ymp g

Termin ein. Wenn Sie den Fehler innerhalb weniger Stunden bemerken, konnen Sie das = Fieber

Medikament noch nachtraglich einnehmen. Ab dann missen die genauen Dosierungs- = (Oberbauchbeschwerden
intervalle wieder eingehalten werden. Bei Unsicherheiten und dringenden Problemen = Ubelkeit/Erbrechen
halten Sie unbedingt telefonische Ricksprache mit Ihrem Transplantationsarzt. = Durchfall

= Heller Stuhlgang oder dunkler Urin
= Gelbfarbung der Haut oder der Augen
= Erkdltungsahnliche Symptome

= Wassereinlagerungen
7:00 Uhr 13:00 Uhr 19:00 Uhr = Infektionen

a A .a & 7 r 2 a = Schadigung der Gallenwege
08200800 o8 co80°C

In den vorangegangenen Abschnitten haben wir die Nebenwirkungen und
maglichen Komplikationen sehr ausfihrlich erldutert. Das soll Sie als Pati-
entin oder Patient keineswegs abschrecken. Vielmehr wollen wir verdeut-
lichen, wie wichtig, ja, fir Lebertransplantierte sogar lebenswichtig die
regelmaBigen Vorsorgeuntersuchungen sind. Was manchem vielleicht als
lastiges Ubel erscheinen mag, ist in Wahrheit die wichtigste Vorbeugung
und zusammen mit der Adharenz der beste Schutz fir ein langes Leben
mit der neuen Leber.




Kapitel 5:
Vorsorgeuntersuchungen

Wenn nach einer Transplantation alles
qut lduft, dann mdgen Ihnen die vielen
Arzttermine wie ein lastiges Ubel er-
scheinen. Aber die verschiedenen Vor-
sorgeuntersuchungen sind lebenswichtig
und zusammen mit Ihrer Adhdrenz der
beste Schutz fir Ihre neue Leber.
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Diese Vorsorgeuntersuchungen sind besonders wichtig

RegelmaRige Vorsor-
geuntersuchungen
sollten alle Menschen
wahrnehmen. Fir
lebertransplantierte
Patienten gilt dies ganz
besonders.

Nach Entlassung der Patienten aus der stationaren Behandlung muss an-
fangs haufig, im Verlauf seltener die Transplantatfunktion Gberprift wer-
den. So erfolgt z.B. an einigen Zentren in den ersten vier Wochen eine
wochentliche Untersuchung im Transplantationszentrum. In den darauf-
folgenden funf Monaten wird dann ein monatlicher Termin vereinbart.
Sobald der Zustand stabil ist, reicht meist ein Untersuchungstermin im
Quartal.

Bei diesen Terminen erfolgt eine grindliche Untersuchung der Transplan-
tatfunktion. Ein Anstieg der Leberenzyme, eine Abnahme der Gallebildung
sowie ein Abfall der in der Leber gebildeten Faktoren kann hierbei ein
Zeichen fir eine Storung der Transplantatfunktion darstellen. Des Weiteren
wird mit der Lebersonographie die Beschaffenheit des Organs und sei-
ner GefaBe beurteilt. Hierfir steht auBerdem die transiente Elastographie
(Fibroscan in kPa) zur Verfiigung, bei welcher der Anteil an Bindegewebe
in der Leber festgestellt werden kann. Je hoher der Messwert ist, desto
hoher ist der bindegewebige Anteil der Leber und desto geringer ist die
Leberelastizitat.

Empfehlungen regelmaBiger Untersuchungen nach
Lebertransplantation:

= Blutwerte (siehe dort)

= Jahrliche dermatologische Kontrolle zur Friherkennung von
Hauttumoren

= Jahrliche gynakologische Untersuchung bei Frauen

= Jahrliche urologische Untersuchung bei Mannern

= Jahrliche HNO-drztliche Untersuchung, insbesondere bei Rauchern

= Abdomen-Sonographie alle 6-12 Monate

= Magen- und Darmspiegelung ab dem 50. Lebensjahr alle 3-5 Jahre,
bei bekannter chronisch-entziindlicher Darmerkrankung oder PSC
jahrlich

= Jahrliche zahnarztliche Kontrolle

= Knochendichtemessung alle 1-2 Jahre

= Augendrztliche Kontrollen (Sehkraftveranderung, Glaukom, Katarakt)

Impfungen (siehe dort)

Praxistipp warum sind die Vorsorgeuntersuchungen so besonders wichtig? Die Sym-
ptome einer AbstoBungsreaktion oder beginnender Komplikationen treten oft erst spat
auf oder sind kaum zu bemerken. Fir eine erfolgversprechende Behandlung kann es
dann bereits zu spat sein. Hier kdnnen nur die regelmaRigen Vorsorgeuntersuchungen
rechtzeitig Hinweise geben. Bitte halten Sie die Vorsorgetermine, die Sie mit der Klinik
vereinbart haben, unbedingt ein!

Es erfolgt ferner die Kontrolle des Immunsuppressionsspiegels, um Ab-
stoBungsreaktionen oder unnétig hoher Medikamententoxizitat vorzubeu-
gen. Ebenso wird in quartalsweisen Abstanden oder bei Beschwerden
eine Virusdiagnostik in Bezug auf HBY, HCV, CMV und EBV durchgefihrt.

Zur Friherkennung von Malignomen wird im halbjahrlichen Abstand eine
Abdomensonographie sowie bei Patienten mit einem hepatozelluldren
Karzinom (HCC) die Bestimmung des Alpha-1-Fetoproteins (AFP) durchge-
fuhrt. Ferner sollte zur Krebsvorsorge jahrlich eine dermatologische sowie
HNO-arztliche Kontrolle, ein Thoraxrntgen, bei Frauen eine gyndkologi-
sche Untersuchung und bei Mannern eine Untersuchung der Prostata er-
folgen. Eine Koloskopie sollte in regelmaRigen Abstanden von 3-5 Jahren
durchgefuhrt werden. Aufgrund der Medikamententoxizitat sind ebenso
regelmaBige Kontrollen der Augen, der Zahne, der Knochendichte sowie
des Zucker- und Fettstoffwechsels zu empfehlen.

Kontrolle der Blutwerte - welche und wie oft?

In der frihen Phase nach Transplantation werden Kontrollen der La-
borwerte zweimal wdchentlich durchgefihrt, bei stabilisiertem Verlauf
dann einmal wachentlich bis einmal monatlich im ersten halben Jahr
nach Transplantation. Nach Ablauf des ersten Halbjahres ist bei stabilem
Verlauf eine Vorstellung im Transplantationszentrum alle 3 Monate em-
pfehlenswert.
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Laborwerte, die kontrolliert werden sollten:

= Blutspiegel der verwendeten Immunsuppressiva
Achtung: Die Morgendosis soll am Blutentnahmetag
erst nach der Blutentnahme eingenommen werden!

= Leberwerte (AST, ALT, AP GGT, Bilirubin)

= Gerinnung (INR)

= Nierenwerte (Kreatinin, Harnstoff, GFR, Cystatin ()
= Blutbild

= Infektparameter (Leukozyten, CRP)

= Blutzuckerspiegel und Fettstoffwechselwerte
(HbA1c, Cholesterin, LDL, HDL)

Die Kontrolle weiterer Werte erfolgt in Abhangigkeit von der Grunderkran-
kung (Virusinfektionen, Tumorleiden), Begleiterkrankungen, Abstand der
Transplantation und klinischem Zustand.

In Deutschland gibt es bislang keine verbindlichen Leitlinien mit emp-
fohlenen Untersuchungen nach einer Transplantation. An vielen Trans-
plantationszentren haben sich aber bewshrte Strukturen herausgebildet.
Die Untersuchungen, die dort in der Regel durchgefihrt werden, sind im
Folgenden aufgelistet.

Kontrolle der Sehkraft

Zahnuntersuchung

Krebsfriherkennung

- Haut

- HNO

- Magen / Darm

- gynakologisch / urologisch
- Lymphknoten

Ultraschall des Bauchraumes,
vor allem der Leber und
ihrer GeféRe, Fibroscan

Gynakologische /
urologische Kontrolle

Hautscreening

Knochendichtemessung
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Diese Untersuchungen nach der Transplantation sind sinnvoll und
wichtig:

= Regelmadssige sonographische Untersuchung des Bauchraumes, insbe-
sondere der Leber und der Durchblutung der Leber.

= Bei Patienten, die wegen eines Lebertumors (HCC) transplantiert wur-
den, erfolgt fur 3 Jahre alle 6 Monate ein CT von Brust- und Bauchraum,
danach alle 6 Monate eine Sonographie des Bauchraumes.

= Virusdiagnostik in Bezug auf verschiedene Erkrankungen (HBV, HCV,
CMV und EBV) alle 3 Monate

= Bei Patienten >50 Jahren und/oder mit einer kardialen Vorerkran-
kung und einem kardiovaskularen Risikoprofil (Herzinfarkt in der
Familie, Diabetes, erhohtes Cholesterin) sollte eine jahrliche konsilia-
rische Vorstellung bei einem kardiologischen Facharzt erfolgen.

= Es sollte eine Kontrolle der Knochendichte erfolgen, z.B. bei norma-
len Werten alle 2 Jahre, bei eingeschrankter Knochendichte (Osteope-
nie) oder Osteoporose einmal jahrlich.

= Einmal jahrlich sollte eine zahnarztliche Untersuchung erfolgen. Bei
zahnmedizinischen Eingriffen, auch bei einer professionellen Zahnrei-
nigung mit Zahnsteinentfernung, sollte eine antibiotische Prophylaxe
erfolgen.

= Jahrliche Kontrollen beim Augenarzt

= Jahrliche Kontrolle des Impfpasses

Krebsfriiherkennung

= Einmal jahrlich sollte eine Kontrolle bei einem Facharzt fir Hauter-
krankungen (Dermatologen) erfolgen, um Hautkrebs und dessen
Vorstufen rechtzeitig festzustellen.

= Bei Patienten >40 Jahren sollte eine jahrliche Vorstellung beim Uro-
logen, bei Patientinnen eine jahrliche Vorstellung beim Gynakologen
erfolgen.

= Bei Patienten >50 Jahren sollte alle 3-5 Jahre eine Magen- und
Darmspiegelung durchgefthrt werden, um eine beginnende Tumor-
erkrankung rechtzeitig festzustellen. Bei Patienten mit chronisch
entzindlicher Darmerkrankung jahrlich.

= Insbesondere bei Risikoverhalten (Rauchen) sollte eine jahrliche
Kontrolle durch einen Hals-Nasen-Ohren-Arzt erfolgen, um eine
Tumorerkrankung auszuschlieRen.



Kapitel 6:
Gesund leben

Gesund essen, bewegen und bewusst
leben, das qilt natdrlich fur jeden Menschen.
Nach einer Lebertransplantation ist es fur
Sie unbedingt notwendig. Hier erfahren Sie,
worauf Sie achten missen.
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Vorsicht vor zu viel Sonne!

Es ist sehr wichtig zu wissen und auch zu beachten, dass durch die Ein-
nahme von Immunsuppressiva des Risiko fiir Hautkrebs stark erhoht ist.
Am haufigsten sind Plattenepithel- und Basalzellkarzinome, die bei etwa
der Halfte der transplantierten Patienten im Langzeitverlauf nach Trans-
plantation auftreten.

Das Hautkrebsrisiko kann allerdings durch konsequente Lichtschutzmal-
nahmen deutlich reduziert oder sogar vermieden werden. Es ist wichtig
20 verstehen, dass Hauttumoren nicht durch die immunsupprimierenden
Medikamente alleine hervorgerufen werden. Das Risiko wird erst durch
die Medikamente in Kombination mit der Einwirkung von Sonnenlicht
erzeugt. Daher sollten Aktivitsten im Freien auf Zeiten mit weniger inten-
siver Sonneneinstrahlung gelegt werden. Insbesondere im Sommer sollte
zwischen 10 Uhr morgens und 16 Uhr am Nachmittag direkte Sonnenein-
strahlung vermieden werden. Sehr wichtig ist die Anwendung von Son-
nenschutzmitteln mit hohem Lichtschutzfaktor bei Aufenthalt im Freien,
auch bei bewdlktem Himmel ohne direkte Sonneneinstrahlung. Dariiber
hinaus ist die Verwendung von Kleidung mit Sonnenschutz unbedingt zu
empfehlen, auch eine Kopfbedeckung sollte nicht vergessen werden.

Rechtliche Fragen rund um die Lebertransplantation

Neben den medizinischen Themen tauchen vor und nach einer Leber-
transplantation auch viele rechtliche und vor allem sozialrechtliche Fragen
auf. Bin ich jetzt schwerbehindert? Kann und muss ich nach der Trans-
plantation wieder arbeiten gehen? Welche begleitenden Hilfen gibt es
fir mich und meinen Arbeitgeber? Welche Regelungen gibt es bei der
Lebendspende?

Diese Fragen konnen nicht in wenigen Satzen beantwortet werden, son-
dern erfordern zum Teil sehr detaillierte Erkldrungen. An dieser Stelle sei
deshalb auf die umfangreiche Broschire ,Leber und Soziales” verwiesen.
Die Broschiire kann auf der Internetseite www.leben-mit-transplantation.de

kostenfrei bestellt werden.

Nach der Transplantation ist eine gesunde Erndhrung wichtig

Durch die Leberer-
krankung sind

viele Patienten vor der
Transplantation deutlich
geschwacht. Eine
gesunde, ausgewogene
Ernahrung und viel
Bewegung konnen

die Leistungsfahigkeit
spirbar verbessern.

Wie wichtig eine ausgewogene, gesunde Ernahrung fir jeden Menschen
ist, das ist ja inzwischen allgemein bekannt. Fir Patienten nach einer
Lebertransplantation gilt das nattrlich auch, sie sollten aber noch einige
zusdtzliche Punkte beachten. Ganz wichtig ist es, ausreichend zu trinken,
vor allem Wasser. Sehr zu empfehlen ist auch eine ballaststoffreiche, vi-
taminreiche und fettarme Ernahrung. Es kann auch sinnvoll sein, verschie-
dene Vitamine und Spurenelemente zusatzlich einzunehmen. In jedem
Fall sollte taglich und lebenslang Vitamin D eingenommen werden, um
einem Mangel vorzubeugen.

Unbedingt zu vermeiden sind Speisen, die Keime enthalten oder sonst
verunreinigt sein konnten. Dazu gehdren rohes Fleisch oder roher Fisch
sowie grundsatzlich rohe, kalte oder abgestandene Speisen. Eiswirfel,
Speiseeis, insbesondere Softeis, offene Kaltgetranke kénnen ebenso wie
in Plastikfolie verpackte Nahrungsmittel keimhaltig sein. Tiefkihlen ver-
langert lediglich die Haltbarkeit von Lebensmitteln und vermindert nicht
die Keimbelastung.

Praxistipp Empfehlungen fir eine qute Erndhrung nach Lebertransplantation: ausrei-
chend trinken, am besten Wasser, ballaststoffreiche, vitaminreiche und fettarme Speisen.

Patienten nach einer Lebertransplantation sollten unbedingt
beachten:

= Kein rohes Fleisch und kein roher Fisch

= Keine keimhaltigen Lebensmittel wie Speiseeis,
insbesondere Softeis und Eiswirfel

= Keine offenen Kaltgetranke

= Keine in Plastikfolie verpackten Lebensmittel
= Kein Grapefruitsaft

= Keine Johanniskraut-Praparate

= Kein Alkohol oder Drogen

= Besondere Hinweise fir eine Leberdidt bietet der Patientenservice
der Falk-Foundation (Adresse im Anhang).
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Manche Nahrungsmittel enthalten Wirkstoffe, welche die Wirkung von Im-
munsuppressiva verandern. So steigern etwa Grapefruitsaft und fettreiche
Nahrung die Wirkung von Immunsuppressiva, wahrend Johanniskraut die
Wirkung vermindert. Diese Nahrungsmittel sollten lebenslang vermieden
werden. Grundsatzlich ist eine Ernahrungsberatung sehr empfehlenswert,
denn eine gute Ernahrung kann die Leistungsfahigkeit, die schon vor der
Transplantation verloren ging, wieder deutlich verbessern. Am besten
zusammen mit Sport und Bewegung. Darauf wird im Folgenden einge-
gangen.

Sport und Bewegung fiir mehr Lebensfreude

Bei Sport und Bewegung
gilt: Nicht das einmalige
Training, sondern die
regelmaRige korperliche
Betdtigung sind fur

den langfristigen Erfolg
entscheidend.

Das Leben mit einem fremden Organ bedeutet nicht zwangslaufig we-
niger Aktivitat. Eine dem Gesundheitszustand entsprechende Bewegung
hilft bei der Wiedererlangung der Leistungsfahigkeit. Vor der Transplanta-
tion sind viele Patienten mit einer chronischen Lebererkrankung deutlich
geschwadcht. Nach der Organtransplantation fhrt ein sportlich aktives Le-
ben zu einer Verbesserung der Leistungsfahigkeit und des Wohlbefindens.
Bewequng fordert bis ins hohe Alter Ausdauer und motorische Fahigkei-
ten, sollte aber immer der Leistungsfahigkeit des Kérpers angepasst sein.
Auch einfache Ubungen konnen dazu beitragen, die Muskulatur wieder
aufzubauen und das Herzkreislaufsystem zu starken. Langfristig stellen
sich zudem positive Effekte auf Blutdruck, Stoffwechsel und Ubergewicht
ein. Dabei gilt: Nicht das einmalige Training, sondern die regelmaRige
korperliche Betdtigung sind fur den langfristigen Erfolg entscheidend.

Bevor Patienten mit Kraftigungs- und Ausdaueriibungen beginnen, muss
die Wundheilung abgeschlossen sein, es darf keine akute Abstofungs-
reaktion oder Infektion vorliegen und aus drztlicher Sicht darf nichts da-
gegensprechen. In der Regel wird im Rehabilitationszentrum wahrend
der Anschlussbehandlung wenige Wochen nach der Transplantation un-
ter fachlicher Anleitung mit Ubungen begonnen. Hierbei sind Gymnastik
sowie leichte Koordinations- und Kraftigungsibungen zu empfehlen. Die
Ausdauer kann zundchst idealerweise durch gemutliche Spaziergange und
Wanderungen verbessert werden, auch Ergometer-Training ist sehr gut
geeignet. Ebenso Laufen, Walken, Radfahren, Gymnastik oder Tanzen, um
insbesondere die Ausdauer und somit die Lebensqualitdt zu verbessern.
Dabei soll die Leistungsfahigkeit langsam, aber konsequent gesteigert
werden. Wichtig ist, eine Sportart zu finden, die SpaR macht und die
regelmaRiq ausgelbt werden kann.

Praxistipp in jedem Fall empfehlenswert ist die Anschaffung eines Pulsmessers zur
Trainingsbegleitung und die fachkundige Begleitung des Trainings durch einen erfahre-
nen Sport- oder Physiotherapeuten.

Ungeeignet sind solche Sportarten, die ein hohes Sturz- und Verletzungs-
risiko bergen. Es gilt zu beachten, dass das Transplantat geschitzt werden
muss und auch die Knochen weniger belastbar sein und schneller brechen
kdnnen.

Dartber sollte der Tatsache Rechnung getragen werden, dass Transplan-
tierte ein erhohtes Risiko haben, Infektionen zu bekommen. Entsprechend
sollte im Schwimmbad und in offentlichen Duschen grundsatzlich ver-
starkt auf Hygiene geachtet werden.

Bei der Suche nach einer geeigneten Sportgruppe ist die Selbsthilfe-
gruppe TransDia e.V. ein guter Ansprechpartner. Der Verein bietet u.a.
Trainingslager an, in denen Organtransplantierte Sportarten unter qualifi-
zierter Anleitung erlernen oder verbessern konnen. Dariber hinaus finden
internationale Wettkampfe der Organtransplantierten statt. Weitere Infor-
mationen sind unter www.transdiaev.de zu finden.

Auch Organtransplantierte konnen auf Reisen gehen

Damit auch Trans-
plantierte ihre Reise
unbeschwert genieRen
kénnen, sind einige
Punkte zu beachten, die
hier erklart werden.

Generell gelten fur organtransplantierte Menschen die gleichen reiseme-
dizinischen Empfehlungen wie fir gesunde. Allerdings muss insbesondere
in der ersten Zeit nach Transplantation bericksichtigt werden, dass das
Infektionsrisiko erhdht und der Impfschutz eingeschrankt ist.

Vor Urlaubsreisen sollte grundsatzlich die Stabilitat der Organfunktion ge-
wahrleistet sein. Zu Beginn sollten am besten Kurzreisen zu nahen Zielen
innerhalb Deutschlands unternommen werden. Fernreisen werden nicht
froher als ca. 1 Jahr nach Transplantation empfohlen. Hierbei sollte be-
achtet werden, dass tropische Regionen weit anstrengender sind fur den
Organismus als Regionen in gemaRigten Klimazonen. Gebiete, in denen
Malaria, Gelbfieber oder Tollwut auftreten, sollten mdglichst gemieden
werden.

In einigen Landern besteht das Risiko der Ubertragung ansteckender
Krankheiten iber das Trinkwasser oder unsachgemaR gelagerte Lebens-
mittel. Daher sollte nur qut Gegartes gegessen werden, kein roher Fisch
und kein rohes Fleisch. Obst und Gemdse sollte nur in geschalter oder
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gegarter Form verzehrt werden. Der Verzehr von Salat oder Rohkost ist
nicht empfehlenswert. Ferner gilt es, Eiswirfel aus Leitungswasser zu
meiden sowie Getrdnke aus nicht verschlossenen Flaschen und offenes
Speiseeis.

Praxistipp gs ist sinnvoll, die taglich benotigten Medikamente in doppelter Men-
ge dabeizuhaben. Eine Halfte sollte im Koffer, eine Halfte im Handgepdck mitgefuhrt

Unbedingt notwendig ist auch ein Dokument mit dem Nachweis, warum
die mitgefuhrten Medikamente eingenommen werden mussen. Das kann
entweder ein aktueller Arztbericht sein, der die Diagnose und die aktuel-
le Medikation beinhaltet, oder auch ein entsprechendes Attest. Dartiber
hinaus sollte ein Notfallausweis nicht fehlen, der Telefonnummern und
Adressen auffihrt, die im Krankheitsfall zu kontaktieren sind, sowie die
Nummer des zustandigen Transplantationszentrums.

Damit Ihre Reise ein unbeschwertes Erlebnis wird, sind einige wichtige
Punkte vor und wahrend des Urlaubs zu beachten. Sie kdnnen auch unse-
re Checkliste in dieser Broschire kopieren und jeden Punkt abhaken. So
wird nichts Wichtiges vergessen.

= Aktueller Arztbrief, in dem die Diagnosen und alle aktuell einzuneh-
menden Medikamente aufgelistet sind

= Adresse/Telefonnummer des zustandigen Transplantationszentrums
ZU Hause

= Adresse/Telefonnummer von Arzten/Krankenhdusern im Reiseland
mit Maglichkeit zur Untersuchung und Spiegelbestimmung

= Doppelte Menge an Medikamenten, die eine Halfte im Koffer und die
andere Halfte im Handgepdck

= Desinfektionsmittel
= Sonnencreme mit hohem Lichtschutzfaktor
= Reiserdcktritts- und Auslandskrankenversicherung

= Beratung Uber erforderliche zusatzliche Impfungen fir das Reiseland,
7.B. beim Hausarzt, bei der Krankenkasse, beim Gesundheitsamt oder
beim Robert Koch Institut in Berlin (www.rki.de)

Checkliste zur Reisevorbereitung

[ Besonders wichtig: ausreichende Menge Immunsuppressiva
mitnehmen

[_] Doppelte Menge an Medikamenten, die eine Halfte im Koffer und
die andere Halfte im Handgepack

[ ] Weitere Medikamente stimmen Sie mit Ihrem Arzt ab

[ ] Aktueller Arztbrief, in dem die Diagnosen und alle aktuell einzuneh-
menden Medikamente aufgelistet sind

[] Adresse/Telefonnummer des zusténdigen Transplantationszentrums
ZU Hause

]

Adresse/Telefonnummer von Arzten/Krankenhausern im Reiseland
mit Maglichkeit zur Untersuchung und Spiegelbestimmung

Desinfektionsmittel
Sonnencreme mit hohem Lichtschutzfaktor

Reisericktritts- und Auslandskrankenversicherung

O O O O

Beratung Uber erforderliche zusatzliche Impfungen fir das Reise-
land, z.B. beim Hausarzt, bei der Krankenkasse, beim Gesundheits-
amt oder beim Robert Koch Institut in Berlin (www.rki.de)
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Was bei Impfungen fir Transplantierte zu beachten ist

Quelle: Deutsches Griines
Kreuz e.V.

Grundsatzlich sind alle Impfungen mit Totimpfstoffen erlaubt. Lebend-
impfstoffe gelten als nicht empfehlenswert nach Organtransplantation
und es sollte im Einzelfall kritisch geprift werden, ob eine Impfung mit
einem Lebendimpfstoff erforderlich ist.

Daher sollten Patienten, die auf der Warteliste stehen, gegen Masern,
Mumps und Rételn geimpft sein, da diese Impfungen nach der Transplan-
tation nicht durchgefihrt werden sollten. Des Weiteren ist es sinnvoll,
sich vor der Transplantation gegen Grippe, Hepatitis A und B, Kinderlah-
mung (Poliomyelitis), Diphterie und Tetanus sowie gegen Pneumokokken
impfen zu lassen. Auch eine Varizellen-Impfung ist sinnvoll bei solchen
Patienten, die noch keine Windpocken hatten.

Es gelten grundsatzlich die Impfempfehlungen der Standigen Impfkommis-
sion (STIKO). Es sollte regelmaRig mit dem Hausarzt Gberprift werden, ob
der Impfstatus und auch der Impfausweis auf dem aktuellen Stand sind.

Praxistipp patienten sollten sich schon vor der Transplantation impfen lassen gegen
Masern, Mumps, Rételn, Grippe, Hepatitis A und B, Kinderlshmung, Diphterie, Tetanus
und Pneumokokken.

Das Impfansprechen ist aufgrund der Immunsuppression nach Organ-
transplantation haufig reduziert. Daher sollten die erforderlichen Routine-
impfungen bereits vor Transplantation erfolgen und nach Transplantation
aufgefrischt werden, wobei regelméRig zu untersuchen ist, ob ein wirk-
samer Impfschutz vorliegt.

Praxistipp per Impfausweis sollte regelmaRig, mindestens jahrlich mit dem Hausarzt
kontrolliert werden und der Immunisierungsstatus bei Bedarf aktualisiert werden.

In jedem Fall wird eine jahrliche Impfung gegen Influenza (Grippeimp-
fung) empfohlen, ebenfalls eine Impfung gegen Pneumokokken alle
5 Jahre, eine Tetanus-Impfung alle 10 Jahre und eine HPV-Impfung bei
jungen Frauen.

Kinderwunsch und Schwangerschaft

£

IA IQ
A )
A Hinl

Auch Transplantierte
konnen Kinder be-
kommen. Allerdings
erfordern diese Risiko-
schwangerschaften eine
besonders engmaschige
Betreuung durch die
Artzeteams.

Es sind bereits zahlreiche Kinder von organtransplantierten Mittern auf
die Welt gebracht oder von transplantierten Mdannern gezeugt worden.
Dennoch wird immer wieder dariber diskutiert, welchen Einfluss die
notwendigen immunsuppressiven Medikamente auf die Entwicklung des
Kindes und die Schwangere selbst haben. Patientinnen und Patienten mit
Kinderwunsch sollten auf jeden Fall friihzeitig mit ihren behandelnden
Arzten sprechen. Immunsuppressiva aus der Gruppe der mTor-Inhibito-
ren (Everolimus, Sirolimus) sollten bereits rechtzeitig vor einer Schwan-
gerschaft bei ausdricklichem Kinderwunsch abgesetzt bzw. umgestellt
werden.

Grundsatzlich ist eine Schwangerschaft nach Transplantation immer als
eine Risikoschwangerschaft anzusehen. Eine stabile Transplantatfunktion
und ein Abstand von mehr als 12 Monaten zur Lebertransplantation sollte
gegeben sein. Bereits bei Kinderwunsch sollte ein beratendes Gesprach
mit dem Transplantationsmediziner gefiihrt werden und eine engmaschi-
ge interdisziplinare Uberwachung durch Gynakologe und Transplantations-
arzt wahrend der Schwangerschaft gewahrleistet sein.

Auch Transplantierte konnen Organspender sein

Die Spende eines Organs durch einen anderen Menschen ist immer auch
ein Geschenk, das Anerkennung und Dankbarkeit verdient. Nach Ihrer
erfolgreichen Lebertransplantation konnen Sie auch andere an diesem
Geschenk teilhaben lassen. Informieren Sie Freunde, Bekannte und lhre
Gemeinde tber die Organspende und tragen Sie dazu bei, dass alle Birger
eine freie und aufgeklarte Entscheidung fir oder gegen die Organspen-
de treffen und dies auch in einem Organspenderausweis dokumentieren.
Und auch Sie selbst als Lebertransplantierter kénnen Organspender sein.
Informieren Sie Uber diese Maglichkeiten und treffen Sie Ihre personliche
Entscheidung.

Organspendeausweis @

Cararmadanm

Organspende

schenkt Leben,

erhahien Sic beim Infocelefon Organspende uster

- 0800/ 90 40 400,
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Weiterfiihrende Informationen und wichtige Institutionen Selbsthilfegruppen

In der vorliegenden Broschire finden Patienten eine Fille von Informati- = |ebertransplantierte Deutschland e. V.

onen rund um die Lebertransplantation. Die meisten Themen kénnen hier
aber nur im Uberblick erklart werden und es kénnen sich weitergehende
und vertiefende Fragen stellen. Dafir gibt es eine Vielzahl von Organisa-
tionen und Online-Plattformen, die weiterhelfen kénnen.

Wichtige Adressen sind nachfolgend aufgelistet:

= Eurotransplant (ET)

www.eurotransplant.org

= Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSO)

www.dso.de

= Standige Kommission Organtransplantation der Bundesarztekammer
(StaKo)
www.bundesaerztekammer.de/fileadmin/user_upload/downloads/
Staendige_Kommission_Organtransplantation_Statut_2014.pdf

= Das Transplantationsgesetz (TPG)
www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/praevention/organspende /
regelung-der-organspende.html

= Deutsche Transplantationsgesellschaft (DTG)
www.d-t-g-online.de

= Astellas-Onlineportal Leben mit Transplantation
www.leben-mit-transplantation.de

= STIKO (Standige Impfkommission)

www.rki.de

= Bernhard-Nocht-Institut fir Tropenmedizin
www.bni-hamburg.de

= Erndhrungshinweise im Patientenservice der Falk Foundation
www.drfalkpharma.de

Tel.: 02302 1798991 - Mo.-Do. 10-15 Uhr
info@lebertransplantation.de
www.lebertransplantation.de

Bundesverband der Organtransplantierten e. V.
Tel.: 05067 2491010
info@bdo-ev.de

www.bdo-ev.de

Transdia Sport Deutschland e.V.
Tel.: 07121 6953048
info@transdiaev.de
www.transdiaev.de

Verein Leberkrankes Kind e.V.
Geschéftsstelle Milena Harm
m.harm@leberkrankes-kind.de
www.leberkrankes-kind.de
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Glossar - Erkldrung der medizinischen Fachworter

AbstoBung

Adharenz

Aszites

Autoimmunerkrankungen

Basis-Immunsuppressiva

Bauchspeicheldriise

Bilirubin

Cholesterin

Ciclosporin

Zerstorung von Gewebe, das vom Korper als fremd erkannt wird.
Kann zum Verlust der transplantierten Leber fihren.

Patient und Arzt vereinbaren einen Therapieplan, der die notwen-
digen Medikamente umfasst, ebenso Untersuchungstermine und
einen gesunden Lebensstil. Adharenz beschreibt die Einhaltung und
Umsetzung dieses Therapieplans. Friher wurde dafir meist der Be-
griff Compliance verwendet.

Flissigkeitsansammlung im Bauchraum, kann bis zu mehreren Litern
betragen. Entsteht oft bei fortgeschrittener Leberzirrhose.

Oberbeqriff fir Krankheiten mit GberschieBender Immunreaktion auf
kérpereigenes Gewebe. Die Reaktion des Immunsystems auf nicht
infektiose, korpereigene Antigene verursacht Allergie und Autoim-
munitat.

1u dieser Gruppe gehoren vor allem Ciclosporin und Tacrolimus. Wer-
den in Kombination mit anderen Immunsuppressiva eingesetzt.

Auch Pankreas genannt. Organ im mittleren Oberbauch direkt neben
der Leber. Produziert Verdauungssafte fir den Darm sowie Insulin zur
Requlierung des Blutzuckerspiegels.

Abbauprodukt des Kérperstoffwechsels, farbt Galle und damit auch
den Stuhl gelb bis braun. Marker zur Bestimmung des Stadiums der
Lebererkankung.

Fettahnliche Substanz, die der Korper produziert, um daraus Hormo-
ne und andere wichtige korpereigene Stoffe zu bilden. AuRerdem
wird Cholesterin mit der Nahrung aufgenommen (fettreiche Ernah-
rung). Ein hoher Cholesterinspiegel ist ein Risikofaktor fir viele Herz-
kreislauferkrankungen.

Immunsuppressives Basismedikament zur Vorbeugung der Organ-
abstoBung. Mit diesem Wirkstoff begann in den 1980er-Jahren die
moderne Transplantationsgeschichte.

mv

DSO

EBV

Eurotransplant

Everolimus

Extrahepatische
Malignome

Gallenblase

GGT

Hepatitis

Immunsuppression

Immunsuppressiva

Leberzellkarzinom

Cytomegalievirus, gehort zur Gruppe der Herpesviren, kann Blutbild-
veranderungen, AbstoBungen, Lungenentziindungen und Durchfall
verursachen.

Deutsche Stiftung Organtransplantation, gemeinnitzige Stiftung zur
Organisation der Organentnahme.

Das Epstein-Barr-Virus ist der Erreger des Pfeifferschen Driisenfiebers
und ist vermutlich ein Risikofaktor fir die Entstehung von Lympho-
men.

Zentralstelle fir die Vermittlung von Spenderorganen in 7 europa-
ischen Landern. Wurde 1967 gegrindet mit Sitz in Leiden, Nieder-
lande.

Immunsuppressives Medikament zur Vorbeugung der Organabsto-
Bung.

Bdsartige Gewebsveranderungen (Krebs), die andere Organe auler-
halb der Leber betreffen.

Reservoir fir die in der Leber gebildete Galle. Bei der Transplantation
wird die Gallenblase entfernt. Die Galle wird dann direkt von der
Leber tber die Gallenwege in den Darm geleitet.

Gamma-Glutamyl-Transferase. Enzym, das in Leber, Niere und Bauch-
speicheldriise vorkommt. Ein GGT-Anstige ist eines der empfindlichs-
ten Anzeichen fir eine Leber-Gallen-Erkrankung.

Wird auch Gelbsucht genannt. Entzindung der Leber.

Oberbeqriff fur verschiedene Verfahren, um die AbstoBungsreaktion
des Korpers gegen das transplantierte Organ zu unterdriicken. Heute
erfolgt die Immunsuppression in der Regel mit Medikamenten.

Gruppe von Medikamenten, die zur Immunsuppression eingesetzt
werden.

Bdsartige Gewebsveranderung, Krebserkrankung der Leber.
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Leberzirrhose

Leukozyten
Malignome

Medikamentenspiegel
im Blut

Metabolisches Syndrom

Opportunistische
Infektionen

Pfortader

Portale Hypertonie

Postmortale Organspende

Sirolimus

Bezeichnung fiir das fortgeschrittene Stadium verschiedener Leber-
erkrankungen. Die Leber ist dabei meist mit vielen knotigen Veran-
derungen und Gewebsnarben durchsetzt. Die Leberfunktionen sind
deutlich vermindert.

Weile Blutzellen.
Bdsartige Gewebsveranderungen, Krebsbildung.

Beschreibt die Menge oder Dosis der Medikamentenwirkstoffe. Bei
den Vorsorgeuntersuchungen nach Transplantation werden die Me-
dikamentenspiegel im Blut regelmaBig gemessen. Fir eine gute
Immunsuppression ist es unbedingt notwendig, die Medikamenten-
spiegel konstant zu halten und starke Schwankungen zu vermeiden.

Metabolismus = Stoffwechsel. Umschreibt das Zusammenspiel meh-
rerer lebensstilbedingter Erkrankungen wie Diabetes, Bluthochdruck,
erhohter Cholesterinspiegel und Ubergewicht. Wird als eine der
wichtigsten Ursachen vieler weiterer Erkrankungen angesehen.

Die Erreger dieser Infektionen (z.B. CMV, EBV) wiirden von einem
gesunden Immunsystem problemlos eingedsmmt. Durch die be-
wusste Reduzierung der Immunabwehr nach Transplantation steigt
die Anfélligkeit fur diese Infektionen.

Sammelt das Blut aus den Bauchorganen, insbesondere aus dem
Darm, und fihrt dieses nahrstoffreiche Blut zur Leber.

Infolge einer Zirthose kommt es zu einer Verengung der BlutgefaRe
in der Leber und damit zum Uberdruck (Hypertonie) mit Blutstau
in der Pfortader. Das Blut sucht sich dann andere Wege, um an der
Leber vorbei wieder zum Herzen zu gelangen. Dies geschieht unter
anderem Gber die Venen der Speiserohre (Speiserohrenvarizen).

Organspende nach dem Hirntod des Spenders. Ist durch das Trans-
plantationsgesetz geregelt und wird von der DSO organisiert und
iberwacht.

Immunsuppressives Medikament zur Vorbeugung der Organabsto-
Bung.

Sonographie

Steroide

Tacrolimus

Terminales Leberversagen

Ultraschalluntersuchung, wird meist zur Untersuchung der inneren
Organe eingesetzt. Die Untersuchung verlduft schmerzfrei.

Im Korper gebildete Hormone, insbesondere das Kortison. Sie re-
qulieren verschiedene Funktionen des Stoffwechsels. Konnen auch
Entzindungen und Allergien steuern und unterdriicken, und werden
zur Vermeidung von AbstoBungsreaktionen nach Transplantation ge-
geben.

Wichtiges Basis-Immunsuppressivum zur Verhinderung und Behand-
lung von AbstoBungsreaktionen nach einer Transplantation.

Terminal = endgltig. Beschreibt die Endphase der Lebererkrankung
mit schweren, lebensbedrohlichen Krankheitssymptomen fir den
Patienten. In diesem Stadium ist die Lebertransplantation oft die
einzige Rettung.
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