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Liebe Leser,
~Was lange wé&hrt, wird
endlich gut" - so wollen's wir
wenigstens hoffen! Es war ein
wahrer Hirdenlauf, bis die Reihe
. Transplantation aus Sicht Be-
troffener" mit der Ausgabe (ber
Lungentransplantation fortge-
setzt werden konnte.

Das Redaktionsteam aus erfolg-
reich lungentransplantierten Pati-
enten hat einen Querschnitt von
relevanten Informationen zusam-
mengestellt. Lies| Netter hat ihre
Erfahrung und die guten Kontak-
te zum AKH Wien eingebracht,
die anderen Berichte stammen
von Maria Balogh, Thomas Tost,
Erika Hofbauer und Gerti Gundin-
ger.

Erzdhlungen von Personen, die
vor einer TX stehen oder diese
schon hinter sich haben, run-
den die Berichte ab. Fiur mich
besonders bewegend ist die Art,
wie betroffene junge Menschen
mit dem Problem umgehen - da
kénnen wir Alten uns manches zu
Herzen nehmen!

Den Arzten danken wir fiir ihre
Beitrdge, die das Thema an-
schaulich von kompetenter me-
dizinischer Seite abrunden. Es
ist uns bewusst, dass sie sich die
Zeit dafir stehlen mdissen. Sie
bekommen dafir mit dieser Aus-
gabe eine Unterlage in die Hand,
die vor allem Aspiranten auf eine
Lungentransplantation hilft, mit
dem Thema umzugehen und da-
mit auch ihre Arbeit problemdar-
mer gestalten kann.

Und nicht zuletzt haben die Anre-
gungen und Korrekturen von Ire-
ne Turin und Hubert Kaufleitner
daftir gesorgt, dass das Ganze
auch lesbar wird.

Ich habe mich bemiht, das Team
zu koordinieren, zu schauen, dass
nichts Wesentliches fehlt, nichts
doppelt und dreifach vorkommt,
und alles in eine einheijtliche Form
zu bringen. Nebenbei habe ich
viel (dber Lungentransplantation
und Nachsorge gelernt. Ich hoffe,
dass Sie Ihrer Situation und Ih-
ren Bedlrfnissen entsprechende
Informationen finden.
UIf Ederer

Soll ich oder soll iC

~Ich habe mich sehr davor gefiirch-
tet, vielleicht einmal transplantiert
zu werden! Und jetzt bin ich gliick-
lich, dass ich angenommen wurde
und auf der Warteliste stehe!™

~Lange Zeit habe ich mir gedacht,
ich mag aber nicht transplantiert
werden! - aber nun, wo mich das
Transplantationsteam aus medizi-
nischen Griinden abgelehnt hat, bin
ich auch nicht wirklich froh!"

Zwei typische Aussagen vor der Trans-
plantation.

Nicht jedem Menschen mit einer
schweren Lungenerkrankung muss,
nicht jedem kann mit einer Organtrans-
plantation geholfen werden! Je friher
eine klare Diagnose vorliegt, umso ge-
zielter und effizienter kann die Erkran-
kung behandelt werden. Fir viele Pati-
enten mit Lungenerkrankungen wird
eine Transplantation nie notwendig.

Fur andere schon. Die Krankheit schrei-
tet fort, das Leben wird zur Qual. Selbst
eine meist flir den Erhalt der Funktion al-
ler Organe und des Gehirns notwendige
Sauerstofftherapie vermag das subjek-
tive Krankheitserleben, die massiven
Einschréankungen kaum zu verbessern.
,Strafverscharfend” fur diese gequélten
Menschen ist oft, dass man ihnen ihre
schwere Krankheit kaum ansieht und sie
daher Uberfordert werden. Mangelndes
Verstandnis kann schon bitter stimmen,
aber zum Glick macht man oft auch
gute Erfahrungen: Wenn Menschen z.B.
sehen, dass man nicht mehr weiter kann
und ganz selbstverstandlich fragen, ob
sie helfen kdénnen. Das macht wieder
vieles wett.

Nicht jeder, der eine Transplantation
braucht, kann transplantiert werden.
Es gibt zu wenig Spenderorgane. Und
es gibt medizinische Griinde, die eine
Lungentransplantation von vornherein
ausschlieBen - siehe Kasten ,Ausschlie-
Bungsgriinde fir eine Lungentransplan-
tation” auf Seite 5.

Fur Kandidaten einer Lungentransplan-
tation sind viele Untersuchungen not-

h nicht

E\'\sabeth Netter f

wendig, um die individuelle Ausgangssi-
tuation festzustellen: Kbnnen die Erwar-
tungen an eine Transplantation in Erfil-
lung gehen - oder hat der Patient, die
Patientin ohne diesen schweren Eingriff
ein ldngeres, besseres, wirdevolleres
Weiterleben und Sterben zu erwarten?

Man weil3, jede Operation ist ein Risiko,
kalkulierbar, aber ohne Garantie. Routi-
ne ist dieser Vorgang nur fur unser mul-
tidisziplindres Spezialisten-Team. Das
eigene, lebenswichtige Organ - einen
Geder kennt das: )
Es geht einem schlecht, und wenn’s
einem schlecht geht, vergeht einem
das Lachen. Das ist traurig. Aber
es muss nicht so sein. Wir wollen
Ihnen, gesché&tzte Leserin, ge-
schétzter Leser, ,Jeff" vorstellen:

Ich bin Jeff, bin 15 Jahre alt und gehe auf eine HTL....

LJeff" ist das Alter Ego von Carina
Toetsch aus Tirol, heute 23 Jahre
alt, HTL-Absolventin und CF-Pati-
entin.

Kein leichtes Leben! — _
Schauen Sie selbst, Jf, ~.
wie ,er" dieses bewél-
tigt, wie ,er" seinen
Freunden die Pro-
bleme geschildert und
erklart hat, was sich in der Lunge
abspielt. Auch so kann man mit
einem Problem umgehen!

Jeff wird uns durch diese Aus-
gabe begleiten.

...50 fertigl
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Teil von mir - auszutauschen gegen das
eines Verstorbenen ist nicht alltéglich
und erfordert Mut, vor allem aber auch
Vertrauen. Wir Betroffenen brauchen
Zeit, uns damit auseinanderzusetzen
und uns darauf vorzubereiten. Dasselbe
gilt fiir Familie und Freunde.

Oft ist es letztlich die Erkrankung selbst,
die einen JA sagen lasst zu diesem Ein-
griff: Nicht nur als letzte Hoffnung, nicht
in absehbarer Zeit sterben zu mussen,
sondern auch, um hoffentlich schon
bald wieder ein selbstbestimmtes, mo-
biles und lebenswertes Leben fiihren zu
kénnen!

Bei Patienten ist es oft Unwissenheit, die
Angst vor der Transplantation macht.
Wenn es einem schlecht geht, fillt es
schwer zu glauben, dass man eine so
groBe Operation Uberhaupt Uberste-
hen kann. In einzelnen Fallen spielen
auch personliche Wertvorstellungen
Uber Organspende und Transplantati-
on eine Rolle - leider gibt es dazu noch
immer viele Vorurteile. Hilfe und Infor-
mation bietet hier die Psychologin fir
Lungentransplantierte. Die Begegnung
mit unseren Ambulanz-Schwestern und
-Arzten schafft Vertrauen. Kontakt zu be-
reits Transplantierten kann die Entschei-
dung zur Transplantation erleichtern.
Das Gesprach mit selbst Betroffenen
findet auf vielen Ebenen statt und bietet
zusatzliche Orientierung.

Arzten, die wenig Beriihrungspunkte zur
TX haben, kann es dhnlich gehen: Man-
gelnde Erfahrung mit den Erfolgen der
Transplantationsmedizin lassen manche
zweifeln, ob sie ,ihrem” Patienten diese
Operation empfehlen sollen. Jeder Pa-
tient ist gut beraten, sich mit der Mei-
nung des Arztes auseinanderzusetzen
und eine zweite Meinung einzuholen.
Die medizinische Entscheidung lber die
Transplantation trifft in Osterreich schon
immer das Team des Transplantations-
zentrums unter Fihrung des Chirurgen.
Und letztlich der Patient, der ja wie sonst
auch eine Therapie oder Behandlung
ablehnen kann.

Jeder Transplantierte muss zeitlebens
Medikamente nehmen, um eine Absto-
Bung des fremden Organs zu verhin-
dern. Die Dosierung ist eine Gratwande-
rung zwischen AbstoBung und Infekti-
onsgefahr, die nurin der Nachbetreuung
erfahrene Arzte einschitzen kénnen.
Die Nebenwirkungen der Medikamente

betreffen im Lauf der Zeit andere ge-
sundheitliche Schwachstellen. Dartber
informiert die Broschtre, die Patienten
in der Ambulanz des AKH Wien vor der
Aufnahme in die Warteliste bekommen.

Und die Moral von der Geschicht’? Bei
vielen weit fortgeschrittenen chro-
nischen Erkrankungen der Lunge bleibt
letztlich nur der Ausweg: Transplantati-
on.

Die Vergabe der Organe erfolgt nach
medizinisch  erforderlichen Kriterien
und nach Dringlichkeit. Das Organ wird
Uber Eurotransplant einem Zentrum zu-
geteilt. In der Regel verbleibt eine Spen-
derlunge im Land, auller sie wird wo
anders fir einen kritischen Fall bendtigt
-dann wird die Bilanz zwischen den L&n-
dern von Eurotransplant ausgeglichen.
Welcher Patient das Organ bekommt,
hangt letztlich von der aktuellen Dring-
lichkeit fiir den Patienten und von der
Beschaffenheit der explantierten Lunge
und den Ressourcen des Zentrums ab.

In unserem Verband treffen Sie viele
Transplantierte, denen es schon seit
Jahren ausgezeichnet geht: Sie studie-
ren, haben geheiratet, sind berufstatig,
manche betreiben Leistungssport, an-
dere sind umtriebige Pensionisten — ob-
wohl es jeden mal da, mal dort zwickt
und zwackt. Bluthochdruck, Choleste-
rin, schlechte Nierenwerte treten haufig
auf, meist bedingt durch die Grunder-
krankung und die Medikamente. Wenn
Transplantierte Medikamente eigen-
machtig reduzieren oder weglassen,
bekommen sie Schwierigkeiten, - oft
gefolgt von einer AbstoBung. Rauchen
ist ein Leben verkiirzendes Ubel!

Transplantation bedeutet viel, aber we-
der ewiges Leben, noch risikolose Ge-
sundheit.

,Aber ich habe noch von niemandem
gehort, dass er die Transplantation
je einen Moment lang bereut hétte!",
sagte unlangst ein Vorstandsmitglied
des Verbands. Und als der Sohn eines
transplantierten Vaters dessen Ableben
meldete, meinte er:

,Es waren zwar nur mehr zwei Jahre,
die er noch zu leben hatte — aber je-
den Tag hat er genossen!™

Eine junge Frau sagte mir vor Kurzem:
,Vor der Transplantation habe ich
gar nicht mehr gewusst, wie gut sich
das Leben anftihlen kann".
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Zehn Schritte zu neuer Lebensqualitat

Elisabeth Netter, Wien.

Schritt 1

Der richtige Zeitpunkt fiir ein
Erstgesprach im Transplanta-
tionszentrum

Die Art der Lungenerkrankung wurde
vom Facharzt diagnostiziert und be-
handelt - der Patient ist kooperativ -
das Stadium der Erkrankung sehr weit
fortgeschritten. Die Moglichkeit der
Transplantation (TX) wurde zwischen
Arzt und Patient besprochen. Es gibt
ein Zeitfenster, in dem eine TX aufgrund
des Gesundheitszustands des Patienten
sinnvoll ist. Grundsatzlich ist es besser,
eher friher als spater an der Transplan-
tationsambulanz vorgestellt zu werden.
Eine Anlaufstelle fiir Kontakte mit be-
reits Lungentransplantierten in lhrer
Nahe (auch SHG) und fur Informationen
Uber sozialrechtliche Belange wie Be-
hindertenpass, Pflegegeld, Parkausweis,

Schritt 2
Vorstellungstermin und Vor-
untersuchungen

Wie bei jedem Besuch einer Spitalsam-
bulanz brauchen Sie - auBer im akuten
Notfall — die Uberweisung eines Fach-
arztes, der Sie zu einem Vorstellungs-
termin anmeldet. Sollte Ihr Facharzt Sie
nicht beraten kénnen, so hilft der Ver-
band gerne weiter - wir kennen durch
unsere Mitglieder auch Arzte in den
Bundeslandern, die fir Patienten den
Kontakt mit der Transplantationsklinik
hergestellt haben.

Das Erstgesprach findet mit einem Fach-
arzt des Teams und der Psychologin
statt. Vielleicht erfahren Sie dabei, dass
Sie zwar Anwarter fur eine TX, aber noch
zu frih dran sind:,lhnen geht es noch zu
gut”. Da muss so mancher schlucken!

Die Vorstellung: Seine Fragen zur Trans-
plantation bringt man am besten auf-
geschrieben mit. In der Aufregung und
Uber den vielen neuen Eindriicken ver-
gisst man leicht, was man wissen wollte.
Auch eine Begleitperson kann hilfreich
sein, um das Gehorte mit ihr zu bespre-
chen und zu verarbeiten.

Das Ergebnis der Erstvorstellung kann
individuell recht unterschiedlich ausfal-
len: Je nach mitgebrachten Befunden
und deren Aktualitat wird Grundsatz-
liches besprochen und die weitere Vor-
gangsweise festgelegt.

Wer mit Sauerstoff kommt, kann in der
Ambulanz nachtanken. Und was beim
ersten Termin offen bleibt, kann beim
nachsten besprochen werden.

Dann wird ein nachster Kontrolltermin
vereinbart. Als Patient haben Sie noch
viele Termine und mihevolle Wege vor
sich — aber wenn man weil3, woftir...

Sauerstoffgerdte finden Sie unter :

OSTERREICHISCHER VERBAND
DER HERZ- UND
LUNGENTRANSPLANTIERTEN

Mitglied im

Kontaktdaten s. letzte Innenseite

Psychologin Mag. Smeritschnig

Die Zeit zwischen Erstvorstellung und
Aufnahme in die Warteliste kdnnen bei-
de Seiten niutzen: Der Patient lernt, sich
auf die LuTX vorzubereiten. Die Arzte
kénnen sich lGber den Krankheitsverlauf
ein genaues Bild machen.

Ist die Zeit fur die Transplantation ,reif”,
werden die Voruntersuchungen kom-
plettiert. Erst hernach wird endgiiltig
vom Transplantationsteam entschieden,
ob jemandem mit der Transplantati-
on geholfen werden kann - oder nicht.

/

Die Vorstellung

AKH Wien, Griines Bettenhaus, 7. Stock, Leitstelle 7C
Wer sich im Haus noch nicht auskennt, wird die langen
Wege mit Miihe suchen und zuricklegen. Deshalb be-
steht die Mbéglichkeit, von einer Begleitperson in einem
Rollstuhl, der bei der Portierloge in der Eingangshalle
ausgeborgt werden kann (Ausweis hinterlegen!), ge-
fahrt zu werden.Wer mit dem Auto in die Garage féhrt
und einen Behindertenausweis nach §42 (und nur die-
sen!) hat, braucht nichts zu bezahlen, wenn er bei der
Ausfahrt auf die Ruftaste des Schrankens driickt und
ausstellende Behérde, Ausweisnummer und Ausstel-
lungsjahr nennt.

Es ist héchstwahrscheinlich ein Dienstag. Erster Ein-
druck: Eine lange Warteschlange vor den Schaltern der
Leitstelle, einige bleiben geschlossen, aber die gedff-
neten sind alle zustédndig.

Bitte warten. Endlich. Uberweisung und e-Card vorle-
gen. Ein Akt und eine Ambulanzkarte werden angelegt,
dann kann man in der Blauen Wartezone Platz nehmen

-

~

und warten, bis man aufgerufen wird. Ringsum Men-
schen, die sich bange vorstellen kommen oder einen
Kontrolltermin wahrnehmen. Manchmal sind auch ein
paar ,alte" Transplantierte dabei, die einander kennen
und sich ganz viel erzédhlen mdissen....

Endlich werden Sie aufgerufen.

Was erwartet mich hinter der Tiir
~HLUTX Ambulanz" ?

Ein winziger Raum, in der Mitte ein Tisch voller Mappen
und Papiere, viele Menschen in weiBen Ménteln - die in
diesem Kammerl tédglich arbeiten miissen! Aber alle
sind freundlich und kompetent.

Trotzdem, sehr verwirrend ist zunédchst alles, was ver-
mutlich spdter mehr als vertraut sein wird: Die vielen
verschiedenen Gesichter und Stimmen, Fragen und
Informationen. Aber keine Angst, hier sind Sie keine
Nummer! Wichtig ist auch die Psychologin des Teams,
die sich vor und nach der Transplantation um Patienten
und Angehédrige kiimmert. )




Indikationen fiir eine LuTX

Der Weg durch die Lungentransplantation

Meist junge Frauen
Extrem teure Medikamentdse

Therapie

Angeborene
Stoffiwechselerkrankung
Patienten leiden von Kindheit an
schweren Lungenproblemen

%

B COPD ®Fibrosis “TPPH ZCF MOthers

Meist verbreitete

Volkskrankheit

Grundkrankheiten, die eine
LuTX zur Folge haben kénnen:

Lungen/Bronchialerkran-

kungen:

e Chron. obstruktive Lungener-
krankungen (COPD)

e Lungenemphysem

e Alpha-1-Proteinasenmangel-
Emphysem (vererbte Form)

e Schweres Asthma bronchiale

e Bronchiektasien

e Zystische Fibrose (Mucovisci-
dose)

Lungengeriisterkrankungen:

e Idiopathische Lungenfibrose
(fibrosierende Alveolitis)

e exogen allergische Alveolitis,

e Sarkoidose,

e Lymphangioleiomyomatose

e Histiozytosis X

e LungengefaBerkrankungen

e Idiopathische pulmonalarterielle
Hypertension (iPAH, PPH)

e Pulmonale venoocclusive di-
sease

e Lungenhochdruckerkrankungen
bei angeborenen Herzerkran-
kungen mit Scheidewandde-
fekten (ASD, VSD)

e Chronisch thromboembo-
lische pulmonale Hypertension
(CTEPH)

Andere Lungenerkrankungen:
e Bronchiolo-alveolares Carcinom

Alter 45,9 + 15,07
2-71,5

AusschlieBungsgriinde fiir eine
LuTX

e Schwere Erkrankungen anderer
lebenswichtiger Organe (Herz,
Niere, Leber).

e Bosartige Krebserkrankungen
(Malignome)

e Systemische Infektionserkran-
kungen (Hepatitis, HIV, Tbc.
u.a.).

e Sehr schlechter Allgemeinzu-
stand

e Extreme Fettleibigkeit

e Unfahigkeit zur Medikamenten-
einnahme

e fehlende Patientenmitarbeit,
fehlende Angehdrigenmitarbeit.

e Suchterkrankungen - Drogen,
Alkohol, Nikotin (Abstinenz seit
mindestens 6 Monaten)

e Schwere psychische Erkran-
kungen

aus dem Leitfaden des Innsbrucker

LuTX-Programms
www.lungentransplantation.at

Wenn man genau schaut,

Hier haben wir also so eine 08/15
Lunge. Sie sieht aus
wie ein verkehrter leicht
verkriippelter Baum...
AENE
r\l-lj\v', "

<

|

sieht man, dass dies
KEINE
08/15 Lunge ist!

Mein! Diese Lunge ist voll
von Keimen und Schleim.

Schleiim des
Bssssddsen!

2. Der Schleim ist so
ziih,dass die feinen
Lungenhdrchen es nicl

schaffen, ihn
abzutransportieren.

3. Keime nutzen dies aus g
und nisten sich ein. // 57 v




10 Schritte zu neuer Lebensqualitat

Auch der Patient muss sich fiir oder ge-
gen die Transplantation entscheiden.
Raucher mussen beweisen, dass sie — zu-
mindest mit therapeutischer Unterstut-
zung - vor der Operation mindestens
sechs Monate nikotinfrei gelebt haben.
Drogenstichtige oder Alkoholiker haben
keine Chance - nicht aus moralischen
Griinden, sondern weil sie nicht in der
Lage waren, das neue Organ pfleglich zu
behandeln und zu erhalten.

Schritt 3
Schaffe ich es auf die Warte-
liste?

Die Wahrscheinlichkeit ist grof3. Wenn
Patienten nicht angenommen werden
konnen, stellt sich das oft schon beim
ersten Besuch heraus. Ob die anderen

Organe und GefdBe mitspielen, muss
eingehend gepriift werden.Spatestens
jetzt lernen Sie mindestens einen der
Transplant-Chirurgen kennen: Sie erfah-
ren endglltig, ob Sie auf die Warteliste
kommen.

Heute werden alle Formalitdten erledigt.
Noch einmal wird erklart, was auf den
Patienten zukommt, wie die Einberu-
fung ins Spital erfolgen wird. Dass man
sich Uberall in Osterreich aufhalten darf,
sogar im benachbarten Ausland, wenn
es zuvor abgesprochen ist. Man wird
verstandigt und abgeholt von dort, wo
man gerade ist.

Auch um die Bereitschaft, an For-
schungsstudien teilzunehmen wird ge-
beten und erklart, worum es dabei geht

Ultraschall

Die Entscheidung ist gefallen. Ei-
nerseits groBe Erleichterung: Ja,
ich werde zur Transplantation an-
genommen. Ich werde wahrschein-
lich erleben, dass mich mit meiner
neuen Lunge ein deutlich langeres
Leben mit viel besserer Lebensqua-
litat erwartet.

Was aber, wenn ich von dieser
schweren Operation nicht mehr
aufwache? Wenn mein Leben nicht
gerettet werden kann? Wie wird
es den Meinen gehen, was mds-
sen sie womoglich noch durchma-
chen wegen mir? SchlieBlich muss
ich meine sehr kranke Lunge, mit
der ich aber immerhin noch lebe,
hergeben, bevor ich einen gesun-
den Ersatz bekomme. Und dann
gibt es gleichzeitig irgendwo Men-
schen, die um einen Verstorbenen
trauern, die wissen - oder wissen
vielleicht nicht -, dass die Lunge
des Verstorbenen ein Leben retten
wird. Keinesfalls werden sie je er-
fahren, dass MEIN Leben dadurch
gerettet wird. Gott — wie immer er
heiBt - stehe uns allen bei!

Wie geht es mir jetzt bei diesem
Gedanken? Wenn ich die OP nicht
Uberleben wirde, weiB ich es ja
nicht - aber jetzt, wenn ich da-
ran denke? ,Ach was, die wissen
schon, was sie tun, nur ich weilB es
nicht, will s ja jetzt auch gar nicht

/
Was uns in der Wartezeit wissen, will mich nur anvertrauen.
bewegt Spéter dann, wenn ich wieder wach

~

bin, werde ich schon wieder mei-
nen Teil beitragen, dass alles gut
ausgeht!™ So denken viele, und das
ist gut so.

Praktische Fragen beschéftigten
uns auch in dieser Zeit:
Wie wird es sein, mit dem Wissen
zu leben, dass jederzeit das Handy
klingeln kann, um mir mitzuteilen,
dass es ein Organ flir mich gibt?
Wo werde ich gerade sein, was
werde ich gerade machen? Was,
wenn mich das Handy mitten in der
Nacht aufschreckt? Was, wenn ich
das Handy aus irgendeinem Grund
nicht lduten hére oder vergessen
habe? Was, wenn ich gerade einen
fiebrigen Infekt habe und deshalb
woméoéglich ,mein" Organ nicht be-
kommen kann? Oder wie wird es
sein, wenn ich noch sehr lange war-
ten muss, weil ich eine Lunge brau-
che, wie es sie selten gibt? Wird es
mir bis dahin noch gut genug ge-
hen, dass ich noch transplantiert
werden kann? Und wie werde ich
reagieren, wenn ich erfahre, dass
es JETZT ein Organ fidr mich gibt
— und nochmals gefragt werde, ob
ich transplantiert werden méchte?
Es ist schon vorgekommen, dass
jemand sagte: ,Nein, ich bin noch
nicht so weit." Beim zweiten Mal
klappte es dann!™

PP )

- Studien in diesem Stadium sind keine
Experimente, die die Gesundheit gefdhr-
den. Es geht vielmehr um die Frage, wel-
cher von zwei méglichen Standards un-
ter einer bestimmten Fragestellung op-
timal ist. Wichtig zu wissen ist auch, dass
ein Patient hochstens an einer Studie
teilnimmt, auch wenn er mehrere un-
terschrieben hat. Unterschrieben wird
auch, dass der Patient ohne Angabe von
Griinden aus einer Studie jederzeit aus-
steigen kann, wenn er moéchte — ohne,
dass dies irgendwelche Nachteile fiir ihn
personlich hatte.

Zuletzt winschen einem noch viele
Menschen in diesem Kammerchen alles
Gute und man hat das Gefuhl, sie freuen
sich schon, einen demnachst zur Kon-
trolle nach der Transplantation begru-

Ben zu dirfen.
Die Bestatigung, gelistet zu sein, wird
lhnen dann zugeschickt. Sie halten nun
monatlich telefonisch Kontakt, rufen
den Koordinator an und berichten, wie
es lhnen geht.

Schritt 4 Wartezeit

Aufbautraining - lhr Beitrag zum guten
Gelingen der OP. Klingt hochtrabend,
wenn man nicht mehr schnaufen kann!
RegelméaBig am Hometrainer radeln, He-
ben von Gewichten mit Armen und Bei-
nen, Atemgymnastik. Viel schafft da nie-
mand und mancher fragt sich, ob dieses
Bisschen, mit dem man sich so abqualen
muss, Gberhaupt etwas bringen kann.
Die Erfahrung lehrt: Sehr wohl! Nach der



BT,

OP braucht die neue Lunge eine funk-
tionierende Atemmuskulatur, um ihre
Arbeit gut aufnehmen zu kénnen, und
auch gute Beinmuskulatur, um rasch aus
dem Bett zu kommen! Wichtig ist fach-
liche Kontrolle, damit es weder zu einer
Uber- noch Unterforderung kommt.
Manche Spitdler und Krankenkassen
bieten dieses Training fur TX-Patienten
kostenlos an. Fragen Sie lhren Hausarzt!

Fur viele LuTX-Patienten ist der Ge-
wichtsverlust ein Problem: Zusatznah-
rung kostet einiges, muss jedoch als
Operationsvorbereitung von den Kran-
kenkassen bezahlt werden. Die hoch-
kalorische Nahrung mittels Pec-Sonde
direkt in den Bauch zu bringen, ist we-
gen der Infektionsgefahr keine gute Al-
ternative.

Schritt 5
Es ist so weit!

Sie werden angerufen, ein wenig spater
abgeholt und in die Klinik gebracht. Viel-
leicht gibt es Begleitung aus der Familie,
eine Freundin, einen Freund. Es kann
schon ein paar Stunden dauern vom An-
ruf bis zum Beginn der OP.

Der Weg durch die Lungentransplantation

~

/
Wenn die Vorstellung so was kommt auch bei starken
Wirklichkeit wird...... Mé&nnern vor.

Das Handy hat geldutet, ein Koor-
dinator fragt mich, wie es mir geht,
ob ich einen Infekt habe - fragt
nochmal, ob ich noch immer trans-
plantiert werden will (da ahnst du
schon, was jetzt kommt - jetzt nur
nicht noch mal von vorne anfangen
nachzudenken!) und schon sagt
er es, es gibt ein Organ! ,Wollen
Sie es haben?" JETZT also ist es so
weit, JETZT geht’s los! Erschre-
cken.

Es ist ganz einfach ein dramatischer
Moment: Jetzt werde ich abgeholt,
muss mich verabschieden - die
Rettung ist gekommen. ,Du, ich
wollt Dir sagen, bei mir ist es jetzt
so weit. Ich sitze in der Rettung und
fahre ins AKH. Also ehrlich gesagt -
wir saBen gerade beim Abendessen
— im Moment ist mir der Bissen im
Mund stecken geblieben, dann sind

\mir die Trédnen gekommen" —

Die Rettung bringt mich auf die Sta-
tion 20C. Freundlicher Empfang,
oft am spaten Abend: Alle hier wis-
sen schon Bescheid, wissen, wer
ich bin, warum ich komme, wie
es jetzt weitergeht, wie ich mich
verhalten soll, wie lange es noch
dauern kann, bis ich in den OP-
Saal gebracht werde. Eine ruhige,
freundliche und bestimmte Atmo-
sphére, die Sicherheit und Zuver-
sicht gibt. Der Andsthesist kommt
sich vorstellen, jemand nimmt mir
noch einmal Blut ab, ,wann haben
Sie zuletzt gegessen?" Vorbei nun
auch mit Trinken. Ich werde inzwi-
schen in irgendeinem Bett unterge-
bracht — und warte.

Letztlich kommt das OK ftiir den
OP-Saal, ich werde hingebracht,
auf die OP vorbereitet, gnéddig ldsst
mich die Narkose einschlafen — und
wie wird es sein, wenn ich wieder
aufwache? )

Vorbereitung auf den Tag X
Tipps aus der Praxis

> Packen Sie lhre Sachen fir eine Nacht
und getrennt davon die fiir den Rehab-
Aufenthalt ein — oder schreiben Sie fiir
jene, die dann fur Sie packen, auf, was
Sie mitnehmen wollen und wo es zu
finden ist.

> Denken Sie daran, dass bis dahin
eine andere Jahreszeit sein kann -
und in den Rehab-Zentren manchmal
schon im Oktober Schnee fallt! Oder
im Frihjahr die Veilchen blihen, oder
im Sommer Pilze wachsen! Es ist damit
zu rechnen, dass Sie gegen Ende des
Rehab-Aufenthaltes in Wandergruppe
3 mitgehen kénnen.

> Wer wird lhre Wohnung reinigen,
bevor Sie nach Hause kommen?

> Was ist mit lhrer Post? Soll sie
nachgeschickt werden? Soll sie jemand
aufmachen?

> Haben Sie Ihre Finanzen so geregelt,
dass die Rechnungen bezahlt werden,
auch wenn Sie etliche Wochen nicht zu
Hause sind? Wie kommen Sie an Geld,
wenn Sie 4 Wochen im Rehab-Zentrum
sind?

> Wollen Sie lhren Lieben einen Brief

oder ein kleines Geschenk hinterlassen
fir bange Stunden, die wohl folgen
werden?

> Wer wird sich an lhrer statt um
Partner, Kinder, Eltern kimmern? Gibt
es jemanden, den Sie darum bitten
mochten?

> Wer soll lhre Vertrauensperson sein,
wenn es lhnen schlecht geht?

> Wen wollen Sie schonen, wen
kénnen Sie belasten? Sprechen Sie mit
lhren Nachsten dariliber, was jedem
wichtig ist, was ausgemacht oder
rechtzeitig erledigt werden sollte.
Zum Beispiel auch: Wer soll wann
davon erfahren, dass Sie unterwegs
zur Transplantation sind, wer erst, dass
Sie bereits transplantiert sind? Wer soll
auf Besuch kommen, wen mdchten Sie
dann lieber nicht sehen?

> Mochten Sie einen ,Talisman” von
daheim mitnehmen, vielleicht ein Foto?
Vielleicht ein Gebet, eine CD oder den
i-Pod mit ruhiger oder aufmunternder
Lieblingsmusik?

> Macht es Sie ruhiger, wenn Sie ein
Testament gemacht haben?

> Gibt es Beziehungen,
eigentlich schon lange gerne ,in
Ordnung bringen” wollten?

die Sie

alive! Q
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Die Intensivstation

,Als ich munter wurde, war Schwe-
ster Doris gerade dabei, mich zu
frisieren. Sie fragte mich, ob ich be-
reit ware, meinen Besuch zu emp-
fangen. Ich erwartete vermummte
Personen und war glicklich, als sie
nur mit Plastikschidrze und Mund-
schutz hereinkamen. Es war ein
seliger Moment, wir wussten, die
Transplantation habe ich gut (Uber-
standen, von nun an geht’s berg-
auf!™

,Meine neue Lunge ist ein-
fach groBartig, ich bin unséaglich
gliicklich und dankbar!™

Auch das kann auf der Intensivsta-
tionvorkommen:

,Was ist das? Ich erkenne meine
eigenen Hé&nde nicht. Die dicken
Wirstelfinger — gehdéren die mir?"
13 kg zugenommen in 3 Tagen
Tiefschlaf — ist alles in Ordnung

~

oder stimmt etwas nicht?

Drei weitere Tage und die 13 kg
waren wieder weg. Einige weitere
folgten noch, bedingt durch Durch-
fall. ,Ist das jetzt eine AbstoBung?"
Nein, es war eine voribergehende
Reaktion auf die Medikamente.
Und die blauen Flecken, egal, wie
heftig, vergehen von allein.

Oder: Ich sehe Personen oder Tiere
in meinem Zimmer, sie spazieren
die Wande hoch und sprechen zu
mir. Aber alle sagen, dass niemand
da ist. Was ist nur los mit mir??
Eine gar nicht so seltene Reaktion
auf Narkose und Medikamente, die
bald wieder von selber verschwin-
det.

Eine Besucherin: ,Meine Freundin
lag da und behauptete, ich hé&tte
ihr Geld aus dem Nachtkdstchen
gestohlen - es war ganz schreck-
lich fiir mich, bis mich die Schwe-
stern aufgeklart haben.™ )

High noon im Koordinatorenzimmer

Wohl kaum ein Patient ahnt zu diesem
Zeitpunkt, wie dramatisch das Gesche-
hen hinter den Kulissen ablauft. Wie
zwei Koordinatoren ab dem Moment, an
dem ein Spenderorgan gemeldet wird,
im Wettlauf gegen die Uhr beschiftigt

der Chef

Prof. Klepetko Prof. Taghavi

sind, Spenderorgan und Empfénger in
moglichst kurzer Zeit zusammenzubrin-
gen, das Operationsteam einzuberufen
und die Dokumentation durchzufih-
ren...

Ob das neue Organ auch wirklich ganz
in Ordnung ist? Wenn nicht, wird man
unverrichteter Dinge wieder heimge-
bracht. Fir manche schlimm, fiir andere
gar nicht: Erleichtert? Oder traurig und
enttdauscht? Eine ,Generalprobe” mit
gemischten Gefuihlen. Die nachste Ein-
berufung folgt meist sehr bald.

Etwa 4 - 6 Stunden dauert die OP. Was
im Rahmen der Transplantation ge-
schieht, wie lange sie dauert, ist nicht

immer gleich. Schlie3lich hat auch jeder
Brustkorb, jedes Organ ,sein Gesicht”

In den meisten Fallen bekommen Pati-
enten beide Lungenfliigel, manchmal
wird auch nur ein Fligel transplantiert,
abhangig von der medizinischen Indi-
kation. Sicher ist: Die Lebensqualitat ist
auch mit nur einem gesunden Lungen-
fligel mehr als ausreichend!

Sicher ist auch, dass es wenig gibt, was
das Transplantationsteam Uberraschen
kénnte. Schliellich hat jeder der Chi-
rurgen schon -zig Lungentransplantati-
onen durchgefiihrt. Die Teams sind gut
eingespielt, jeder fuhlt sich verantwort-
lich fir das Wohl des Patienten.

Fur Sie jedoch steht die Zeit still: Nach
der Narkose werden Sie in kinstlichen
Tiefschlaf versetzt. So kann sich der Kor-
per am besten erholen.

Schritt 6
Die Intensivstation

Fir viele verliert dieser Raum an Schre-
cken, wenn sie das Angebot nultzen,
diese Station und die Gerate vor der TX
kennenzulernen. Wie lange Sie hier blei-
ben werden, ist unterschiedlich. Wenn
alles glatt geht, wie so oft, reichen we-
nige Tage.

Aber der Reihe nach weiter:

Munter wird man, wenn der kinstliche
Tiefschlaf, in den man nach der Narkose
versetzt wird und welcher der Erholung
und Uberwachung des Kérpers dient,
zuriickgenommen wird.

So viel an Fiirsorge und Pflege haben Sie
noch nicht erfahren. Trotzdem sind auch
Angehorige oder sehr gute Freunde
wichtig! Sollte das in Ilhrem Fall aus ir-
gendeinem Grund nicht mdglich sein,

die Transplant-Chirurgen

Prof. Lang

Doz. Aigner

Dr. Scheed



fehlt nur noch der Patient

sagen Sie schon vorher im Verband Be-
scheid: Wir sind dann fur Sie da.

Aber auch wenn es langer dauern sollte:
Mit vereinten Kraften, mit all der Hilfe
von ringsum schaffen Sie das auch! Fir
viele von uns Transplantierten ist es ein
extremes Erlebnis, so hilflos auf Pflege
und Hilfe, auf ein gutes Wort angewiesen
zu sein. Wer hier nicht klein und dem{tig
zu schatzen wiisste, was Menschen fir
andere zu tun bereit sind, ohne einem
die Wirde zu nehmen, héatte etwas
Wichtiges versaumt. Das schlief3t nicht
aus, dass es auch einmal einen Fehler
oder ein Missverstandnis gibt.

Fest steht: Schmerzen hat man in der
Intensivstation kaum, anstrengend hin-
gegen kann es zeitweise schon werden:
Da liegt man verkabelt mit jeder Menge
Schlduchen im Korper, vielleicht hat man
noch den Tubus von der kinstlichen
Beatmung im Hals — ein Gedanke, der
vielen Menschen vorher groBe Angst
macht! Vollig unndtig, wie wir schon er-
lebt haben. Auch das Herausnehmen
tut nicht weh und ist im Nu erledigt.
Manchmal macht man sich eben falsche
Bilder im Kopf.

Hatten Sie gedacht, dass Sie schon am
selben Abend selbstandig essen kon-
nen, dass es moglich ist, nach wenigen
Tagen herumzuspazieren? Frisch und
gesund fuhlt man sich aber noch nicht!
Die Rippen tun weh, das Liegen, das La-
chen, Husten, Gehen - Schmerzmittel
gibt es manchmal nicht ausreichend,
weil die Lungenfunktion nicht ge-
dampft werden darf . Doch was ist das
alles gegen die Tatsache, selbstandig at-
men zu kénnen - einatmen, ausatmen,
genug Luft zu bekommen!

Manche Patienten hdngen ein paar Tage

Der Weg durch die Lungentransplantation

/

Erholung im Reha-Zentrum

Von Tag zu Tag ist mehr Leistung
moglich, es wéchst der Appetit und
es kommt mir zu Bewusstsein, wie
toll es ist, wieder Herr Uber mei-
nen Korper zu sein! Noch keine vier
Wochen nach der Transplantation
kam meine Familie zu Besuch nach
Hochegg. Wir gingen den steilen
Panoramaweg langsam  hinauf.
Pl6tzlich fiel mir meine Schwester
um den Hals:

~

,Du kannst bergauf gehen - und
dabei auch noch reden!™
Es gibt keine Therapie fiir die Lun-
ge, die so eindrucksvoll wirksam ist
wie die Transplantation!

Manches macht schon Bedenken:
Im AKH hat man mir alle méglichen
VorsichtsmaBregeln mitgegeben,
und jetzt sitze ich mit hustenden,
schnupfenden Menschen am Tisch
und soll mit ihnen Therapien besu-
chen.

lang an der Dialyse — manche miussen
langer kinstlich beatmet werden und
darauf warten, dass ihre Lunge sich
ganz entfaltet. Manche Patienten wollen
sich nicht vom Sauerstoff trennen, sie
trauen sich anfangs nicht zu, selbst zu
atmen. Es kann auch vorkommen, dass
z.B. eine voriibergehende Lahmung auf-
tritt — ein neurologisch bedingter Effekt,
der sich in Tagen oder wenigen Wochen
wieder gibt, so wie auch mdgliche Seh-
stérungen. Auch Husten kann einen er-
schrecken: Erstens tut er weh, zweitens
fragt man sich: Was bedeutet das jetzt?
Muss man sich Sorgen machen?

Es ist wichtig zu wissen, dass solche Vor-
kommpnisse nicht nur eine Nachwirkung
einer langen, schweren Operation sein
kénnen, sondern dass Schwdche und
Sauerstoffmangel in der Zeit vor der
Transplantation den Korper verdndert
haben. Die vielen Medikamente der Jah-
re zuvor und die neuen Medikamente
wdhrend und nach der TX verlangen
dem Korper ein ,Umlernen” ab.

Schritt 7
Zurick auf der Station

Welch ein Gliuckserlebnis: Selbst auf
die Toilette gehen, duschen, Haare wa-

SN

schen! Sich wieder
wie ein kultivierter
Mensch verhalten
und fihlen dur-
fen!

Wahrscheinlich
wird nicht alles nur
Honiglecken sein!
Auch wenn der
Korper manchmal
noch zu kampfen
hat und wenn Sie Schmerzen haben:
Das ist normal. Auch Husten und Durch-
fall gehdren oft noch dazu. Tagliche
Kontrollen und Untersuchungen ge-
ben Sicherheit. Nach und nach werden
Schlduche und Drainagen weniger und
verschwinden schlief3lich ganz.

Stationsschwester
B. Pichlmaier

Jetzt wird die Zeit im Krankenhaus oft
lang. Besuche sind toll, aber auch an-
strengend, die Sehnsucht nach dem Re-
hab-Zentrum wachst: Frische Luft, bitte,
ein Einzelzimmer bitte, ungestort gut
schlafen, bitte, Ruhe haben und mich
auf mich besinnen, bitte! VonTag zuTag
macht man spirbare Fortschritte. Gibt
es einmal einen Ruckfall, muss man noch
ein wenig mehr Geduld aufbringen, wir
sind in besten Handen. Aber meist geht
dieser Wunsch rasch in Erfillung.

alive!

~~—



10

10 Schritte zu neuer Lebensqualitat

Schritt 8
Ins Rehab-Zentrum

Im Rehab-Zentrum reden Sie mit, was lh-
nen gut tut, was Sie kdnnen und méoch-
ten. Das ersehnte Einzelzimmer, ein klei-
ner, eigener Balkon, Radio und TV, die
gerdumige Dusche — und meist lange
Wege zu den Therapierdumen, die an-
fangs noch recht
anstrengend sein
kénnen, aber
gleichzeitig the-
rapeutischen Ef-
fekt haben. Sie
haben dort auch
engmaschige
medizinische und
vielfdltige thera-
peutische Ange-
bote - bis hin zu
Bastelstube und
Kunsttherapie,
psychologischer Betreuung und Ent-
spannungstechniken.

Das Zusammenleben mit vielen Men-
schen ist am Anfang nicht immer ein-
fach. Aus dem AKH mit vielen Vorsichts-
maflregeln entlassen, sitzt man jetzt mit
hustenden, schnupfenden Menschen
am Tisch und macht mit ihnen Therapie!
Hat es denn nicht geheiflen: Menschen-
ansammlungen sind wegen Infektions-
gefahr besonders in den ersten Mona-
ten zu meiden?

Gott sei Dank sind wir durch unsere Me-
dikamente gut geschitzt und stecken

uns nicht leicht an. Das gilt
meist auch noch Jahre nach
der Transplantation:

JAlle in der Familie sind
krank - verkuihlt, grippig.
Nur ich, als Transplan-
tierter, bin fit und kann
alle bedienen".

Trotzdem: Was vermieden
werden kann, sollte auch
vermieden werden. Ins Un-
vermeidliche jedoch schickt
man sich am besten mit einer guten Por-
tion Vertrauen und Selbstbeobachtung,
damit man sich rechtzeitig Hilfe holt,
wenn man sie braucht.

Wochentlich werden Sie zudem zur Kon-
trolle ins TX-Zentrum gefahren, am fri-
hen Nachmittag, wenn Sie fertig sind,
wieder zurlick. Blutabnahme - Labor,
Rontgen und Lungenfunktion werden
gemacht, Arztgesprach. Bronchosko-
pien — manchmal mit Biopsie und Lava-
ge — stehen dort anfangs wochentlich
auf dem Programm.

Schritt 9
Wieder zu Hause

So viele Medikamente?!

Jeder bekommt seine Portion - und
zwar genau die fur ihn personlich pas-
sende. Ja, die Medikamente haben Ne-
benwirkungen, die sich im Lauf der Jah-
re bemerkbar machen werden. Aber sie
sind gleichzeitig unsere Lebens-Mittel
und Voraussetzung dafiir, dass wir diese
Jahre auch erleben kénnen.

Medikamente mit Widerwillen zu neh-
men ist sicher nicht so gescheit, wie sie
mit Dankbarkeit zu schlucken — wir be-
kommen sehr teure Medikamente auf
Rezept. Unendlich viel Entwicklungsar-
beit, Know-how und Erfahrung waren
notwendig, um heute so gute Medika-

o

4 )

Das Leben danach

Was fange ich an mit meinen neu-
en Lebensmdéglichkeiten, wie niitze
ich die geschenkten Jahre, meine
wieder gewonnene Lebensqualitit
am besten? Wie gebe ich meinem
Leben einen bewussten, neu-
en Sinn? Was gebe ich den Men-
schen zuriick, die mich durch die
schweren Jahre davor getragen
haben? Wie kénnen sie mit meiner
neu gewonnen Freiheit umgehen?
Gebe ich ihnen womoéglich das Ge-
fliihl, dass sie jetzt, wo ich sie nicht
mehr in derselben Art brauche,
unnétig geworden sind? Wie ordne
ich meine Beziehungen neu?

Kann ich Arbeit finden, die mir
auch Sinn gibt, bei der ich mich als
wertvoll und wichtig erlebe? Wenn
nicht, wie genieBe ich mein Leben,
wenn ich wieder ganz viel unter-
nehmen kénnte, aber das Geld
dafur nicht reicht? Welche Hobbys
kann ich ausiben, was kann ich
noch lernen? Und: Wie médchte ich
sein?

- J

mentenkombinationen zur Verfiigung
zu haben, die eine zunehmend lédngere
durchschnittliche Lebenserwartung er-
moglichen, als dies friher der Fall war.
Medikamente mogen im Lauf der Zeit
schaden - aber der Schaden, sie nicht
wie vorgeschrieben zu nehmen, ist gro-
Ber, kommt schneller und kann todlich
enden!

In den ersten Wochen sind die Kontrol-
len am umfangreichsten und haufigsten.
Wenig beliebt, weil unangenehm, ist die
Bronchoskopie. Aber die Sicherheit, eine
eventuelle AbstoBung — die heute nur
mehr selten vorkommt — oder eine Infek-
tion frihzeitig erkennen und behandeln
zu koénnen, lasst uns das selbstverstand-
lich in Kauf nehmen. Dann werden die
Abstinde immer groéB3er, das Cortison
wird reduziert — und nach einem Jahr
sind wir auf der Routineschiene der Kon-
trollen — wobei diese sich in Haufigkeit
und Umfang nach den Erfordernissen
des einzelnen Patienten richten. Viele
missen dann nur mehr einmal im Quar-
tal kommen - und wer dann jammert,
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dass er einen ganzen Vormittag ,,opfern
muss, obwohl er nach Blutabnahme,
Rontgen und Lungenfunktionsprifung
auch noch am selben Vormittag tiber die
Ergebnisse dieser Befunde ein Arztge-
sprach bekommt, sollte in sich gehen: Ist
die personliche Sicherheit nicht so viel
Zeit wert? Wirde es weniger Aufwand
sein, jede Untersuchung einzeln zu ma-
chen, die Befunde dann noch abzuho-
len und womaoglich mit einem Arzt zu
besprechen, der sich mit der besonde-
ren Situation Transplantierter und den
moglichen Nebenwirkungen der Medi-
kamente, die sich auch z.B. im Blutbild
zeigen, keine Erfahrung hat?

Schritt 10 Der Alltag

Der Alltag eines lungentransplantierten
Menschen ist so unterschiedlich wie bei
allen Menschen und zumeist sehr nor-
mal.

Sicher, korperliche Spitzenleistungen —
etwa Dreitausender erklettern, wie das
einzelne tun, werden wohl nicht fur viele
moglich sein. Aber das meiste, was auch
Durchschnittsmenschen im gleichen
Alter machen, ist uns moéglich. Ausnah-
men bestatigen die Regel.

Am schwierigsten ist es oft flir junge
Menschen, ihr kiinftiges Leben zu pla-
nen: Kann ich verantworten, als Mann
Kinder zu bekommen, als Frau, eines zu
adoptieren? Was, wenn ich in zehn Jah-
ren vielleicht nicht mehr lebe?

Es gibt tatsachlich viele Fragen, die sich
nach der Transplantation neu stellen.
Eine gute Moéglichkeit, damit nicht allein
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.Wie sehen Sie den Erfolg Ihrer
Transplantation?"

o

—

[ Sehr zufrieden W Zufrieden

E Kaum zufrieden [ Unzufrieden

Befinden von Lungentransplantierten

zu bleiben, sind die SHG, die der Ver-
band HLUTX anbietet. Wie machen das
andere? Was machen wir miteinander?
Wie konnen wir Menschen helfen, die
den Weg der Transplantation noch vor
sich haben? Wie deren Angehdrigen? Je-
der hilft sich selbst — das schlie8t nicht
aus, auch anderen zu helfen!

Wenn Sie mehr wissen, mit Betrof-
fenen oder deren Angehdrigen spre-
chen wollen, wenden Sie sich an das
Verbandsbiiro oder an die Selbsthil-
fegruppe Ihres Bundeslandes! Adres-
sen und Telefon unter www.hlutx.at

Auch auf der Website des Dachver-
bandes, der Interessenvertretung al-
ler Organtransplantierten, finden Sie
weitere Informationen unter www.
organtransplantierte.at Sie kdénnen
dort unsere Forderungen unterstit-
zen.

Amtsschimmel sterben wohl
niemals aus!

Vorladung zum Amtsarzt des Wr.
Gesundheitsamtes - es geht um
den Parkausweis und den Behin-
dertenparkplatz. ,Gehen Sie durch
den Raum - jetzt machen Sie eine
Kniebeuge...". Aha. Dann noch die
Reflexe priifen, mit dem Hammerl
gegen das Knie. Soso. Die Erkennt-
nis: ,Ihr Skelett ist in Ordnung. Sie
brauchen keinen Parkausweis und
keinen Parkplatz fir Behinderte!™

Kann hier niemand lesen? Man
wollte doch auch meine Befunde
haben, die ich fein sduberlich in
Kopie mitgebracht habe.... Kann
es Arzte geben, die nichts wissen
Uber die Auswirkungen von Atem-
not und Sauerstoffmangel? - Auf
Grund meines Einspruches werde
ich dann vom Psychiater des Amtes
empfangen. Der hat ein Einsehen,
entschuldigt sich fast — und ich be-
komme beides. EN

Druck: Druckerei Aschenbrenner, Kufstein
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Erika Hofbauer, Lies| Netter, Nadine Thallinger, Irene Turin
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Der Weg zur Warteliste

Herta Vosatka, NO

Wer von uns kennt das nicht - oder kann das je vergessen? Einerseits die Hoffnung auf eine Transplantation, auf neue

Lebensqualitdt und ein langeres Leben - weil das Leben nur mehr als Last erscheint, jeder Schritt eine Qual!

Anderer-

seits....... ~Ich lebe ja ohnehin, es gibt ja auch gelegentlich bessere Tage, ich lebe noch aus eigener Kraft mit meiner ei-
genen, wenn auch schwer kranken Lunge! Eines Tages werde ich mich endgliltig entscheiden missen. Eines Tages ... ja.

Nur nicht heute, bitte!"

Herta Vosatka, die hier ihre Gedanken und Gefiihle firs alive! niedergeschrieben hat, setzt sich schon seit langerem mit
dieser Entscheidung auseinander, horcht genau auf ihren Kérper und weiB3, dass sie es spliren und ja sagen wird, bevor es

womdglich zu spéat dazu ist.

~Es ist gut zu wissen, dass man nicht der erste Mensch ist, der diesen Weg geht, und Menschen zu kennen, die das alles

schon hinter sich haben", meint sie.

Eigentlich habe ich, solange ich mich
erinnern kann, Probleme mit der Luft.
Schon als Kind beim Wettschwimmen
kam ich immer vollig atemlos als Letzte
im Ziel an. Dem wurde aber nicht viel
Bedeutung beigemessen, da ich ziem-
lich pummelig war.

Als Teenager betrieb ich dann mehr
Sport, dadurch wurden meine Konditi-
on und damit auch meine Luftprobleme
besser. Als ich 11 Jahre alt war, starb die
Schwester meiner Mutter 42-jahrig an
einem Lungenemphysem.
Auch meine Mutter starb an
einem Lungenemphysem, es
muss also eine erbliche Bela-
stung geben.

Da meine Eltern beide Rau-
cher waren, dufte ich ab
meinem 16. Geburtstag of-
fiziell zu Hause rauchen. Mit
20 Jahren begannich in einer
Lackfirma zu arbeiten, wo ich
bis Ende 2011 beschéftigt
war. Es ging mir die ganzen
Jahre hindurch relativ gut. Si-
cher hatte ich Probleme mit
der Luft, aber das habe - nicht
nur - ich immer auf das Rauchen gescho-
ben. 30 Jahre ging es halbwegs gut.

So ab 2002 wurde es aber ziemlich
schlimm. Ich kam bei der kleinsten An-
strengung aul3er Puste und ging endlich
zum Lungenfacharzt: Diagnose: COPD
mit Lungenemphysem. Er verschrieb mir
2 Bronchien-erweiternde Medikamente.
Danach ging es mir ziemlich gut und ich
spielte sogar wieder Tennis.

2006 wurde ich zur Reha nach Hochegg
geschickt und kam dort zum ersten Mal
mit Sauerstoff in Berihrung. Der Sauer-
stoffgehalt im Blut war zu niedrig, und
so lief ich bald mit einem kleinen Sau-
erstoffgerat herum, das ich von einer
gro3en Sauerstoff-Flasche fullte. Als ich
entlassen wurde, gab ich die kleine Fla-
sche wieder ab.

Da mir niemand sagte, dass ich weiter
Sauerstoff brauchen wirde, nehme ich
an, dass die Werte in Ordnung waren.
Auch mein Lungenfacharzt sagte nach
der Reha nichts dergleichen. Ich war na-
tarlich sehr froh. So angenehm war der
Schlauch in der Nase auch wieder nicht.
Mit der Zeit ging es mir aber luftmaRig
immer schlechter, ich hatte oft Infekte
und begann abzunehmen. Ich konnte
essen, was ich wollte, ich nahm nicht
zu — bei einer Groe von 1,72m nur 54

Kilo! Das hatte
ich mir zwar im-
mer gewilinscht,

aber langsam be-
kam ich es doch
mit der Angst zu
tun. Kommentar
meines Lungen-
arztes:

,Na, ein bisserl
mehr  kénnten
Sie schon haben

Als ich wieder ein-
mal einen argen
Infekt hatte und alle Medikamente und
Infusionen nichts halfen, fuhr ich ein-
fach ins Krankenhaus in die Ambulanz.
Dort bekam ich Sauerstoff und konnte
endlich wieder ohne Luftprobleme at-
men. Mein Gewichtsverlust wurde mir
erklart: Ich hatte zu wenig Sauerstoff im
Blut, sodass ich fiir alles, was ich machte,
sehr viel Energie verbrauchte. Das also
war der Grund!

Nach 14 Tagen wurde ich entlassen. Fur
meine Begriffe ging es mir jetzt sehr gut.
Ich konnte sogar mit meiner Enkeltoch-
ter die bereits geplante Urlaubsreise
nach Teneriffa antreten. Natirlich muss-
te ich im Flieger Sauerstoff nehmen; der
wurde mir von der AUA zur Verfligung
gestellt. Stolzer Preis: 700.- Euro. Furs
Hotel hatte ich einen Sauerstoff-Kon-

zentrator, der mit Strom aus der Steck-
dose funktioniert und nicht nachgefullt
werden muss.

Ich nahm an einer Studie zur Lungenvo-
lumenreduktion durch Lungenventile
teil. Da werden mittels Bronchoskopie
Lungenventile in die Uberblahten Atem-
wege eingesetzt. Diese verschlielen
sich beim Einatmen und 6ffnen sich bei
Ausatmen. Es kommt keine neue Luft in
die Uberblahte Lunge, sie wird entlastet.
Brachte leider keine Verbesserung fur
mich. Bei Bewegung brauchte ich nun 6
Liter Sauerstoff, in Ruhe 2 Liter.

Das Rauchen hat naturlich einen grof3en
Teil zu meiner Erkrankung beigetragen.
Passiv geraucht habe ich von Kindheit
an. Damals wusste man nicht, dass Rau-
chen so schadlich ist.

Die vielen Jahre in der Lackfirma haben
wahrscheinlich meine Krankheit zusatz-
lich geférdert. Ich war zwar in der EDV
tatig, aber das Biro lag neben einem
Labor. Wenn die vergessen hatten, den
AuBlenventilator einzuschalten, haben
uns die Augen getrant und es roch sehr
unangenehm. Heute wird natiirlich viel
mehr auf die Sicherheit der Mitarbeiter
geachtet.

2009 begann ich, mich mit der Mog-
lichkeit einer Lungentransplantation
auseinanderzusetzen. Was spricht daftr,
was dagegen? Daflr spricht auf jeden
Fall, dass man endlich wieder Luft be-
kommt, keinen Sauerstoff mehr braucht,
wieder Uberallhin reisen kann und vor
allem ein ldngeres Leben und sehr gute
Lebensqualitat im Alltag erwarten darf.
Dagegen — man hat ein fremdes Organ
in sich, das einmal einem anderen Men-
schen gehorte, das kann ich mir schwer
vorstellen; muss ein Leben lang regel-
maBig Tabletten nehmen und naturlich
auch die Angst vor der OP und einer
eventuellen Absto3ung.

Aber im Endeffekt tritt das alles in den
Hintergrund, wenn man nur wieder ohne



Luftprobleme leben kann. Ein bisserl ein
Trost ist mir auch der Gedanke: Falls bei
der OP etwas schief geht, werde ich es
nicht mehr wissen. Das klingt zwar sehr
egoistisch, aber so ist es eben.

Nach reiflicher Uberlegung machte ich
einen Termin in der Transplantations-
Ambulanz im AKH aus. Meine Daten
wurden aufgenommen, ich wurde fo-
tografiert, man sagte mir, ich kdme fur
eine Transplantation in Frage - allerdings
ginge es mir noch ,etwas zu gut” Mit
zwiespaltigen Gefuihlen verliel3 ich das
Krankenhaus. Auf der einen Seite war
ich erleichtert, auf der anderen nicht.
Wieder diese Qualerei, sobald man am
Morgen aufsteht, aber noch keine OP.
Ich war noch voll berufstatig und fuhr je-
den Tag 100 Kilometer in die Arbeit, an-
strengend genug! Und dazu immer die
Sorge, ob der Sauerstoff reicht. Aber ich
hatte mir fest vorgenommen, bis 60 zu
arbeiten. Ware ich auf die Liste gekom-
men, hatte ich das nicht mehr kbnnen.
Seit 1.1.2012 bin ich in Pension. Und
die habe ich gleich mit 4 Wochen Kran-
kenhaus begonnen, wieder einmal ein
schwerer Infekt. Ich werde nun um ei-

nen neuen Termin in der Transplanta-
tions-Ambulanz bitten. Um auf die Liste
zu kommen, sind eine Menge Untersu-
chungen notwendig. Das dauert - und
wenn ich einmal auf der Warteliste bin,
geht das Warten erst recht los. Ich kann
nur hoffen, dass bei mir gesundheitlich
sonst alles in Ordnung ist und ich wirk-
lich gelistet werde. In der Zwischenzeit
versuche ich, mich so gut wie moglich fit
zu halten und so viel wie moglich selbst
zu machen.

Ich lebe jetzt schon Ulber 10 Jahre mit
dieser Krankheit, habe in der Zwischen-
zeit COPD 4 mit schwerem Lungen-
emphysem, und den Prophezeiungen
meines damaligen Lungenarztes, ich
wirde nach 5 Jahren wegen meiner
Luftprobleme im Rollstuhl sitzen, zum
Trotz: Ich gehe noch immer selbst, ich
fahre noch immer auf Urlaub, allerdings
nur mehr mit dem Auto, ich bin trotz
Sauerstoff unter Menschen.

Ich habe mir fest vorgenommen, minde-
stens 80 Jahre alt zu werden. Wichtig ist,
sich nie aufzugeben und weiterzukamp-
fen. Es gibt immer etwas, woflr es sich
lohnt.

Betroffene erzahlen

Ich mag nicht angeglotzt
werden!

Erstmals mit Sauerstoff auf die
StraBe. Wie werden die Leute rea-
gieren? Wie soll ich zuriick schau-
en?

Anno dazumal waren die Sau-
erstoffflaschen dreimal so groB,
grausliche Rollwagerl gab es dazu.
Nein! Ein wirklich schéner Stadt-
rucksack muss her!

Also meine 52 kg sorgféltig in ein
Kostiim  gekleidet, @ geschminkt
zum Rucksackkauf ins Stadtge-
schéft. Die Rolltreppe zur U-Bahn
runter — auf der Gegenliberseite
kommen mir viele entgegen! Mein
Blick dorthin herausfordernd — aber
nicht lange. Keiner bemerkt mich,
jeder schléft noch vor sich hin!

Reizende Verkdufer im Geschaéft,
aber einen so groBen eleganten
Rucksack - nein, leider... Weil es
so schén war, ging es durch mehre-
re Geschéfte — kein Rucksack, aber
Leute, die mich nicht wie ein ster-
bendes Monster, sondern liebens-
wiirdig und versténdnisvoll bedient
haben — eine gute Erfahrung!
EN

Ein doppeltes

Geschenk

eine Mutter

Es war endlich so weit! - Unsere 54-jah-
rige Tochter sollte eine neue Lunge
bekommen. Die Zeit, als sie mitten auf
einem Platz stehen bleiben musste, kei-
nen Schritt mehr weiter konnte und die
Stimme nicht mehr kam, sollte Vergan-
genheit sein.

Am Mittwoch war es fix: Sie stand auf
der Warteliste - nach sorgfaltigen Vor-
untersuchungen, die sich fast ein halbes

Du bist nicht allein!
Window-Shopping war nun an der
Tagesordnung. Und manchmal war
keine Auslage da zur Tarnung der
Atemnot. Aber eine é&ltere Dame,
die fragte, ob sie helfen kénne, sie
sei Arztin. Ein Bursch mit wilder
Punkfrisur fragte schichtern, ob
ich vielleicht Hilfe brauche. Und so
ging es mir Ofters — ein gutes Ge-
fahl, dass es immer jemanden gibt,
der hilfsbereit zur Seite steht!
Danke all den Menschen, die nicht
wegschauen!

Jahr hingezogen hatten. Schon am Don-
nerstag gegen 18Uhr kam der Anruf, es
wadre eine Lunge zur Verfligung, ob sie
bereit ware!

Sie rief mich an, ihre Stimme klang auf-
geregt und doch gleichzeitig froh — das
Ubertrug sich sofort auf mich. Wahrend
sie in der Nacht operiert wurde, bemal-
ten mein Mann und ich irgendwelche
Mandalas. Am nachsten Tag kam die be-
ruhigende Nachricht einer gelungenen
Transplantation!

Dank an Gott und Dank an Prof. Klepetko
und sein Team - wir hatten unsere Toch-
ter ein zweites mal geschenkt bekom-
men.

lhre Schwester ging mittags ins AKH, um
uns Nachricht Giber das Befinden unserer
Tochter zu geben. Dann ging ich hin, sah
100 000 Schlauche an ihrem Koérper (es
waren elf), und sie war noch im Schlaf.
Wohl war sie unruhig, ihre Glieder zuck-
ten, doch leises Streicheln tat ihr sicht-
bar gut. Mein Herz zitterte auch - vor

Erregung, vor Mitgefiihl, vor Freude und
Dankbarkeit. Es ist schon erstaunlich,
was so ein Herz alles hinnehmen und
verarbeiten kann.

Am néachsten Tag gingen wir Eltern wie-
der zu ihr, sie lachte uns entgegen, saf}
im Bett und wurde gerade frisiert. Was
fur ein schéner Anblick! Nach 10 Minu-
ten mussten wir gehen, zufrieden, aber
wohl wissend, dass sie die nachsten
Wochen noch durchzustehen hatte! Sie
war bei Arzten und Schwestern sehr gut
aufgehoben! Oft besuchten wir sie, bis
wir endlich unsere ,frische Lunge” samt
Tochter heimbringen durften.

Das ist jetzt zwolf Jahre her. Aus Freude
und Dankbarkeit tut sie das, was sie im-
mer schon am liebsten tat! Sie hilft ande-
ren Menschen - in diesem Fall Patienten,
die das gleiche Schicksal haben. Sie weil}
aus eigenem, wo Hilfe wichtig ist.

Ich selber habe einen sehr grof3en
Wunsch - aber den behalte ich fir mich!
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Lungentransplantation weltweit - Daten und Fakten UIf Ederer
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~Organspende und Transplantation™

Arge Niere Osterreich
c/o Erich Langle, 6380 Rankweil

Broschure ,,.tx-life" des AKH Wien,
Klinische Abt. fir Transplantation
TX-Zentrum 9D tel. 01 40400 6870

Broschiire

Mein Leben mit dem Transplantat
Roche Austria GmbH

1210 Wien, Engelhorngasse 3

tel.01 277390

Merkblatter AKH Wien

Vor der LuTX

Nach der LuTX

Klinische Abt. fir Transplantation
TX-Zentrum 9D

tel. 01 40400 6870

Surwvival (%)
wn
=
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Alllungs: 1/2-ife = 5.5 Years; Conditional 1/2-life= 7.7 Years

p<0,0001

25 +— —Bilateral/Double Lung (N=19,566) '
Single Lung (N=13,276)
—All Lungs (N=32,842)

13 14 15 16

Uberlebensrate weltweit, LUTX 1994-2010

Jahresberichte OBIG Transplant
http://www.goeg.at/de/GOEG-
Aktuelles/GOeG-Jahresbericht-
online153.html

MedUni Innsbruck
http://www.lungentransplantation.at/
downloads/LuTX_Leitfaden.pdf

Lungentransplantation aus der Sicht
von Betroffenen.

Ergebnisse aus Interviews mit jungen
Erwachsenen

Gerald Ullrich, Wolfgang Schulz, Jost
Niedermeyer, Uni Braunschweig

Books on Demand GmbH, 2008

Zuriick ins Leben - Erfahrungsbe-
richt (m)einer Lungentransplanta-
tion

Manuela Ott

Eigenverlag, 2003

Lungentransplantationen steigen welt-
weit drastisch an. 2008 wurden erstmals
Uber 2500 LuTX durchgefiihrt, fast so
viele wie Herztransplantationen, die
seit 10 Jahren bei etwa 2700 stagnie-
ren. Hauptursache ist sicher das stetige
Zunehmen schwerer Erkrankungen der
Lunge.

Lungen werden weltweit in 178 Zentren
transplantiert, davon 55 in Europa. 84
dieser Zentren transplantieren weniger
als 10 Lungen pro Jahr! Innsbruck mit ca
15/Jahr gehort zur ,Mittelklasse”, Wien
spielt in einer eigenen Liga: Mit ca. 110/
Jahr ist es das grof3te in Europa und ge-
hort zu den drei gro3ten Zentren welt-
weit.

Osterreichischen Patienten, die eine
LuTX brauchen, geht es im internationa-
len Vergleich wirklich gut:

> Wir haben erstens eine vorteilhafte
Gesetzeslage, die Widerspruchslésung.



Wartezeit bis TX (rot: Herz, blau: Lunge)
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Daten aus Osterreich

> Kooperationen mit umliegenden
Landern, die fur die komplexe Technik
der LuTX und die aufwendige Intensiv-
betreuung keine ausreichenden Mog-
lichkeiten haben, bescheren uns viele
Vorteile. Uber bilaterale Abkommen
mit osteuropdischen Staaten werden
deren Patienten in Wien transplantiert,
in diesen Staaten anfallende Spender-
organe werden dem AKH Wien zur Ver-
figung gestellt. Die groBe Anzahl von
Transplantationen und Patienten in der
Nachsorge macht Wien daher zu einem
weltweit flhrenden Kompetenzzen-
trum. Wie Wien von Osteuropa, profitiert
Innsbruck von einer Zusammenarbeit
mit Stdtirol.

Die positive Bilanz in den letzten 5 Jah-
ren - 200 Organe mehr erhalten als an

Lungentransplantationen
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Daten und Fakten
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Auslander transplantiert - verkirzt die
Wartezeit 6sterreichischer Patienten auf
fast die Halfte des europaischen Durch-
schnitts.

Wahrend in Deutschland jéhrlich ca.
270 Transplantationen einer Warteliste
von ca. 650 Personen gegeniiberstehen,
werden in Osterreich 120 Transplantati-
onen bei ca. 70 aktiv Wartenden durch-
gefihrt.

Natdtrlich ist nicht alles perfekt: Die An-
zahl der LUTX stagniert seit 4 Jahren, die
Wartelzeit steigt. Das liegt in Innsbruck
an der Verfugbarkeit von Spenderor-
ganen, in Wien an der Kapazitatsgrenze
der Klinik — begrenzt durch den Mangel
an Intensivbetten und Personal fiir die
Nachsorge.

Auch die Moglichkeit zur Reintegration

Quelle: Jahresbericht OBIG Transplant 2012

Transplantierter ins Berufsleben muss
erhoht werden.

Am eindrucksvollsten demonstriert aber
die Uberlebensrate, wie positiv sich das
durch hohe Frequenzen und intensive
Nachsorge angesammelte Know-how
auswirkt. In Osterreich erleben fast 3/4
der Patienten ihren ,flinften TX-Geburts-
tag”, weltweit sind es kaum mehr als die
Halfte. Wir sollten uns also trotz aller
Méngel glicklich schétzen, in diesem
Land zu leben!

Zitat Walter Plorer, HTX, Tirol:

,In England wdére ich zu alt ge-
wesen, in Deutschland auf der
Warteliste gestorben und in USA
héatte ich mir eine Transplantation
schlicht nicht leisten kénnen™"

/
Schicksal -

Herausforderung? Chance?

Ich bin die Schwester einer
Uberaus liebenswerten Frau,
der in der Mitte ihres erfillten
Lebens buchstéblich die Luft
ausging. Kleine Schritte, viele
Pausen, Sauerstoffzufuhr Tag
und Nacht, Transplantation.
Danach: Wieder ein erfilltes
Leben, keine Pausen, viele
Schritte zu neuen Zielen, groBe
Dankbarkeit. So einfach ist das,
kénnte man denken, - austau-
schen, was kaputt ist, recyceln,
was noch zu verwenden ist -
ja, man muss sparsam umge-
hen mit den Ressourcen, wir
haben ‘s gelernt, wir héren es
oft.

Ist damit wieder alles ,richtig
gestellt", so, wie es sein soll,
hat

N

das ,groBBe Service" zwar einiges
gekostet, aber nun, da der Mo-
tor wieder lduft, hat sich “s ren-
tiert? Vielleicht beféllt uns bei
diesen technischen Vergleichen
ein wenig die Gdnsehaut — wir
wollen uns doch nicht zur Ma-
schine erniedrigen lassen, wir
sind doch menschliche Wesen,
deren Leben mit Sinn erfillt ist,
die eine Aufgabe zu erfiillen, die
Gaben zu verteilen haben — und
auch die Féhigkeit, sie anzu-
nehmen, wenn sie uns jemand
schenkt.

Ja, so wie zum Beispiel das
groBe Geschenk eines Organs,
wenn wir es zum Uberleben
brauchen. Die Mediziner, die
Techniker, die Betreuenden, die
liebenden Angehérigen, die zah-
lende Allgemeinheit, alle helfen
mit, solch groBe Geschenke
bestmdglich zu verwenden und
damit Leben wieder moglich

und lebenswert zu machen. "\
Viele Menschen erhalten so eine

neue Chance, viele kbnnen die-

se auch zu ihrem eigenen Wohl
und dem ihrer Mitmenschen voll
nutzen.

Was aber, wenn die Zeit zu
knapp wird, wenn Betroffenen
nicht mehr, nicht ausreichend
geholfen werden kann? Wenn
Medizin und Kérper an ihre unii-
berwindlichen Grenzen stoBen?
Sollten nicht alle Menschen die-
selben Chancen haben? Nein,
ein Anrecht auf Lebensgliick,
physisches und psychisches
Wohlbefinden in dieser Form, in
der Form der ,gerechten™ Auf-
teilung, in der Gleichheit vor
dem Schicksal gibt es nicht!
Aber es gibt ein Anrecht auf Ak-
zeptanz, auf Respekt, auf Soli-
daritdt und auf Mitgefihl — und
zwar von uns allen, von uns Mit-
Menschen.

Eva Pokorny Y,

g
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Das Wiener LuTX-Programm

Walter Klepetko, Peter Jaksch (zusammengefasst v. U.Ederer)

Geschichte

“Und Lungen kann man auch schon
transplantieren?” Diese Frage stammt
nicht aus den 90er Jahren, sondern wird
heute noch gelegentlich gestellt.

Dabei ist es immerhin 23 Jahre her,
dass die erste Lungentransplantation
in Osterreich erfolgte. Die Geschichte
der LUTX ist eine lange und war in den
Anfangen durchaus nicht von Erfolg ge-
kennzeichnet. 1964 wurde in den USA
von James Hardy erstmals eine Lunge
transplantiert. Der Empfanger uber-
lebte lediglich 7 Tage. Danach erfolgten
bis in den Beginn der 80-er Jahre tber
30 Versuche weltweit, wobei nur ein ein-
ziger Patient 8 Monate Uberlebte. Mitte
der 80-er Jahre dnderte sich die Situati-
on, einerseits durch die Verbesserungen
im Bereich der Immunsuppression, an-
dererseits durch die Weiterentwicklung
der chirurgischen Technik. In Toronto
wurden die ersten 6 Patienten mit Lun-
genfibrose erfolgreich transplantiert
und 1986 anlasslich eines Seminars
einer Gruppe interessierter Thoraxchi-
rurgen aus der ganzen Welt prasentiert.

Dies war der Beginn fiir die weltweite
Verbreitung der Lungentransplanta-
tion — heute werden weltweit jahrlich
mehr als 2500 Lungentransplantationen
durchgefihrt.

Das Seminar war auch die Inititialziin-
dung fur das Wiener Programm. Es galt
zunachst, eine Vielzahl von Vorberei-
tungen zu treffen und von Problemen
zu l6sen. Die chirurgische Technik, die
klinischen Voraussetzungen - hier vor
allem die Anasthesie - und die pulmolo-
gische Betreuung der Patienten wurden
in der chirurgischen Abteilung gebiin-
delt. Damit wurde letzlich die Vorausset-
zung dafur geschaffen, dass Wien heute
ein Center of Excellence in der Lungen-
transplantation ist.

Nachdem mehrere Kandidaten abge-
lehnt werden mussten, weil ihr Krank-
heitsverlauf schon viel zu weit fortge-
schritten war, fand sich 1989 ein idealer
Kandidat. In der Nacht vom 9. auf 10.
November 1989 - jener Nacht, in der in
Deutschland die Berliner Mauer fiel -
stand dann ein geeignetes Spenderor-

gan zur Verfiigung, L8
und das Abenteuer |
der ersten Trans- &
plantation  konn- |

te beginnen. Der ;
Chef, Prof. Wolner,
Uberlie grofziigig
dem  Spezialisten
Dr. Klepetko die
Leitung der Opera-
tion. Die einseitige
Transplantation !
der rechten Lunge

unter Verwendung Das Operationsteam der ersten Lungentransplantation in Wien

der Herzlungenma-
schine dauerte - heute unvorstellbar - 9
Stunden und damit die ganze Nacht!

Dies stellte den Beginn eines unglaub-
lich erfolgreichen Programms dar. Der
Patient lebte weitere 41/2 Jahre, bevor er
1995 an einer Gehirnblutung starb. Im
selben Jahr noch wurden noch 2 weitere
Patienten transplantiert.

Schon im Jahr darauf wurde erstmalig
eine Doppellungen-Transplantation
durch Implantation der beiden Lun-
genfligel nacheinander durchgefihrt,
was bis heute Stand der Technik ist.
1995 wurden erstmals Lungenlappen
transplantiert. Weitere Highlights im
Wiener TX Programm waren 1999 die
erste erfolgreiche Verpflanzung je eines
Unterlappens der Eltern in ihr an zy-
stischer Fibrose erkranktes Kind (sog. Le-
bendspende) und 2003 die erste Trans-
plantation bei einem Saugling.

OA Dr. W. Klepetko

Prof. Dr. Ernst Wolner

Innovationen

1998 fuhrte eine komplett neue Technik
zum Ndhen der Bronchus Anastomose
mit nur einer fortlaufenden Naht zu ei-
ner deutlichen Verbesserung der Hei-
lung. Auch die Transplantation von vo-
lumsreduzierten Lungen oder nur Lun-
genlappen wurde zunehmend haufiger
verwendet. Dadurch erhdhte sich das
Organangebot, da so auch Spender, die
gréBBenmalig nicht passen wiirden, ak-
zeptiert werden kénnen. Als Hohepunkt
dieses technischen Fortschritts erfolgte
2001 die komplette Teilung eines linken
Lungenfliigels, um die beiden Lappen
fur eine beidseitige Transplantation zu
verwenden.

Mit der regelmaBigen Einfihrung ex-
trakorporaler Oxygenierungsverfahren
(ECMO) wéhrend der Operation ab 2000
und der dadurch schonenderen Reper-
fusion der implantierten Lungen konnte

Lungentransplantationen in Wien 1989 - 2012

120

100 |

80 |

60 |

40 |

20 |

1989 1991
1990

1993 1995 1997
1992 1994 1996 1998

1999

2001
2000

2003
2002 2004

2005 2007 2009 2011
2006 2008 2010 2012



eine deutliche Reduktion postoperativer
Probleme wie das Auftreten eines Lun-
gendédems innerhalb der ersten post-
operativen Stunden vermindert und
damit die Haufigkeit einer primaren Or-
gandysfunktion reduziert werden.

Seit 2000 wird also bei den meisten
Transplantation eine ECMO eingesetzt,.
Diese kann die Aufgaben der Lunge
sowohl bis zur Transplantation als auch
interoperativ und in der unmittelbaren
postoperativen Phase ibernehmen. Das
Wiener TX-Zentrum wurde dadurch zum
weltweit fihrenden Zentrum in Sachen
ECMO-Einsatz im Rahmen der Trans-
plantation.

Insbesondere der Lungenhochdruck
war Uber Jahre zentrales Forschungs-
thema der Wiener LUTX-Gruppe. Unter
anderem konnte gezeigt werden, dass
das rechte Herz, aufgrund des hohen
Widerstandes in der Lunge stark ge-
schadigt und ausgeweitet, eine bis da-
hin nicht bekannte Erholungskapazitat
hat, wenn man den Lungenwiderstand
durch Transplantation normalisiert.
Damit wurde es moglich, eine isolierte
LuTX bei Patienten mit Lungenhoch-
druck durchzufithren und die bis dahin
notwendige kombinierte Herz-Lungen-
transplantation zu vermeiden.

Eine der aktuellen Innovationen ist die
,Ex vivo Lungen-Perfusion” (s. Artikel
Seite 20) Dabei wird die Spenderlunge
in einem klnstlichen Kreislauf durchblu-
tet und beatmet, um einerseits die mog-
liche Zeitspanne bis zur Implantation
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auszuweiten, an-
dererseits soll die
Qualitat der Spen-
derorgane durch
Behandlung noch
vor der Implan-
tation verbessert
werden.

Indikation

Die Indikationen
fur eine LUTX ha-
ben sich im Laufe
der Zeit stark ausgeweitet. Wahrend an-
fangs die Notwendigkeit und Sinnhaf-
tigkeit fur eine LUTX nur fur vereinzelte
Patienten gegeben erschien, zeigte sich
sehr bald, dass die LuTX fiur einen we-
sentlich breiteren Patientenkreis von
Bedeutung ist.

Heute ist COPD (chronisch obstruktive
Lungenerkrankung ) mit 35% die gréf3te
Indikationsgruppe. 20% der Patienten
leiden an einer Lungenfibrose (Erkran-
kung des Lungengewebes), 20% an
Zystischer Fibrose, (angeborene Stoff-
wechselerkrankung) und 8% an Lungen-
hochdruck. Besonders die Anwendung
bei Zystischer Fibrose, die mit massiven
Infektionen der Lunge einhergeht, war
eine wichtige Entwicklung, da sie den
meist jungen Patienten erstmals eine
wirksame Therapie im fortgeschrittenen
Stadium ihrer Erkrankung anbietet.

In den letzten Jahren stieg die Zahl der
Akuttransplantationen. 18% der LuTX-
Patienten sind junge Menschen, die

/

2003 LuTX bei Saugling

2009 1000. LuTX in Wien

\

Chronik der Lungentransplantation )

1964 Erste Lungentransplantation der Welt durch James Hardy in USA

1964 —1982 von weltweit 30 LUTX Patienten Giberlebt einer in Belgien 8 Monate
1983 -1986 1. Serie von 6 erfolgreichen Einzellungentransplantationen in Toronto
1989 Erste erfolgreiche Einzellungentransplantation in Osterreich (AKH Wien)
1990 Erste Doppellungentransplantation

1993 Erste erfolgreiche Einzellungentransplantation in Innsbruck

1995 Erste Transplantation von Lungenteilen (Lappentransplantation)

1999 LuTX eines Kindes mit Lungenlappen der Eltern (Verwandten LuTX)

2000 Einflihrung der ECMO als Routinekreislaufunterstiitzung wahrend LuTX
2001 Erstmalige Teilung einer Spenderlunge fir beidseitige Transplantation

2006 Beginn der Transplantation nach Lungenersatztherapie mit ECMO
2008 Uber 100 LuTX jahrlich: Wien unter den 3 gréten Zentren der Welt

Wien als Zentrum fir intrnationale Kooperationen in der LuTX

Mit dem Ziel:

1. Die Tx fir alle Patienten
verfugbar machen

2. Unverwendete Organe
far Tx verfigbar machen

3. Systematisches Training
far regionale Arzte

4. Grindung lokaler
Nachsorge Zentren

nach unvorhergesehener pl6tzlicher
Verschlechterung einer chronischen
Krankheit beatmungspflichtig werden
oder sogar durch ein extrakorporales
Verfahren (ECMO oder ILA) unterstitzt
werden mussen. Fir sie ist eine rasche
Transplantation binnen Tagen bis weni-
gen Wochen die letzte lebensrettende
Mafinahme.

Internationale
Zusammenarbeit

Seit langem betreut das Lungentrans-
plantationszentrum in Wien nicht nur
Osterreichische Patienten, sondern da-
riber hinaus auch eine gro3e Zahl von
Patienten aus benachbarten Landern.
Der Grund fur diese Entwicklung liegt
in der Komplexitat und Schwierigkeit
der Lungentransplantation. Neben den
technischen Fahigkeiten der Transplan-
tation ist es vor allem die Betreuung der
Patienten um die Transplantation he-
rum, die sehr hohe Anforderungen stellt.
Nicht umsonst war daher die Lunge das
letzte Organ, welches erfolgreich trans-
plantiert werden konnte.

Es ist daher in vielen Landern nicht
moglich, die entsprechenden Vorausset-
zungen fir eine Etablierung der LuTX zu
schaffen. Es ist auch nicht sinnvoll, die-
sen Eingriff in einer nur geringen jahr-
lichen Zahl durchzufiihren, da dies nicht
reicht, um die notwendige Erfahrung
aufzubauen. Fiir so eine Situation sieht
die Européische Union die sogenannte
“Transborder Care” vor. Dies bedeutet,
dass hochspezialisierte medizinische
Leistungen in einem Zentrum angebo-
ten werden, gleichzeitig aber die daftr
notwendigen Ressourcen, d.h Spender-
lungen, auch zentral genutzt werden.
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474 erhaltene Organe

Mittels sogenannter ,Twining Agree-
ments” unter der Aufsicht von Euro-
transplant flhrten Kooperationen zu
einem multinationalen, nach auflen
offenen Programm. Dementsprechend
werden in Wien Patienten vor allem aus
Ungarn, Kroatien, Slowenien und der
Slowakei transplantiert. Im Ausgleich
dazu stehen aber auch die dort unge-
nitzten Spenderorgane zur Transplanta-
tion in Osterreich zur Verfiigung.

Im Laufe der letzten 15 Jahre hat sich
daraus ein sehr gut funktionierendes Sy-
stem entwickelt, welches letztlich zum
Vorteil von allen Seiten ist. Patienten der
Kooperationsstaaten haben so Zugang
zu einer LuUTX in Wien, andererseits ste-
hen Spenderorgane aus diesen Landern
zur Verfligung. Etwa ein Drittel der Pati-
enten und zwei Drittel der Organe kom-
men aus diesen Landern. Als Resultat

238 transplantierte Patienten

dieser positiven Organbilanz warten 6s-
terreichische Patienten nur halb so lang
(im Schnitt 6-9 Monate) wie im Ubrigen
Eurotransplant-Raum. Die Mortalitat auf
der Wiener Warteliste ist entsprechend
niedriger (6% gegeniber 10,5%).

Im Rahmen dieser bilateralen Koope-
rationen wurde eine Vielzahl von aus-
landischen Kollegen in Wien in der
Betreuung von Lungentransplantati-
onspatienten ausgebildet, die dann
diese Funktion in ihren Heimatlandern
Ubernommen haben. Dabei wurde da-
rauf geachtet, dass fur jedes Land ein
zentrales Vor- und Nachsorgezentrum
aufgebaut wurde, um wiederum einen
moglichst hohen Erfahrungsaufbau zu
garantieren. Die Langzeitresultate bei
den auslandischen Patienten sind her-
vorragend, was klar fiir die Qualitat der
regionalisierten Nachsorge spricht.
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Die Kooperation beschrankt sich aber
nicht nur auf die Transplantation von
Patienten und auf die Nutzung von
Spenderorganen. Ein wesentlicher Teil
des Projektes dient dem Wissenstransfer
und dem Aufbau von Strukturen in den
Partnerlandern.

Seit 15 Jahren nimmt das Wiener LuUTX-
Zentrum an multizentrischen Studien
teil, die meisten zum Thema Immun-
suppression (Verhinderung akuter Ab-
stoBungsreaktionen, Verbesserungen
hinsichtlich Infektionen, Medikamen-
tennebenwirkungen, Uberleben). In
seiner 23-jdhrigen Geschichte hat sich
das Wiener LuTX-Programm den Ruf
eines Exzellenzzentrums fiir Forschung,
Ausbildung und Transborder Care erar-
beitet. Jahrlich absolvieren zahlreiche
ausléandische Spezialisten (Chirurgen,
Anaésthesisten, Pulmologen, Internisten)
mehrwoéchige bis mehrmonatige Trai-
ningsaufenthalte in Wien.

Zwei grof3e Kooperationen wurden mit
der Medizinischen Universitat in Gie-
Ben sowie mit der Universitdt Bologna
eingegangen. Gewebe aus Empfianger-
lungen von Patienten mit idiopathischer
Lungenfibrose und pulmonaler Hyper-
tension wird untersucht. Dabei werden
wichtige Erkenntnisse Uber grundle-
gende Regulationsmechanismen (z.B.
das NOX4 System oder von Guanylat
Cyclase) gewonnen. Mit Bologna erfolgt
die Zusammenarbeit im sogenannten
,European Pulmonary Hypertension
Network”, welches klinische Fragestel-
lungen des Lungenhochdrucks unter-



sucht und Richtlinien flur die Therapie
entwirft. So entstanden heuer die ,Euro-
péischen Guidelines fiir die Behandlung
der Lungenembolie”

Die aktuellen Erfolgsraten (83% 1-Jah-
restberleben, 65% 5-Jahrestiberleben
trotz Transplantation vieler Risikopa-
tienten) erreichte das Wiener TX-Pro-
gramm einerseits durch kontinuierliche
Forschungsarbeit im Bereich der Im-
munsuppression (chronische Absto-
Bungen konnten von 50% auf 30% ge-
senkt werden), andererseits durch ope-
rative Innovationen. Dabei spielen auch
internationale Kooperationen, wie die
Arbeitsgruppe ,European and Australian
Investigators in Lung Transplantation”
(EAILT) oder die Zusammenarbeit mit
den Universitaten Gie3en/D, Graz/A und
Bologna/l eine wichtige Rolle.

Insgesamt konnte mit der Internationa-
lisierung des Wiener Lungentransplan-
tationsprogramms eine Win-Win-Situati-
on sowohl fur die 6sterreichische Bevol-
kerung, als auch fir die auslandischen

Lungentransplantationsprogramm AKH Wien

Patienten erreicht werden.
Das Team

Eine erfolgreiche Lungentransplantati-
on ist das Ergebnis einer Teamarbeit von
Spezialisten auf héchstem Niveau. Die-
sem Team gehoren neben den Thorax-
chirurgen und Pneumologen auch

+ Intensivmediziner

+  Psychologen

- Pathologen

+  Anasthesisten

+ Radiologen

+ Infektologen

«  Herzchirurgen an.

Im Unterschied zu vielen anderen LuTX-
Zentren ist die chirurgische, pulmolo-
gisch/internistische und psychologische
Betreuung in einer Abteilung vereint,
was die Kommunikation innerhalb der
Berufsgruppen deutlich effizienter und
rascher ermoglicht. Das gesamte Team
ist dauernd sowohl pra- als auch post-
TX in alle Entscheidungsprozesse invol-
viert, und die Langzeitbetreuung der
Patienten kann durch dieses interdiszi-

Med. Universitat AKH Wien
Wahringer Glrtel 26-28
1090 Wien

Univ.Klinik f. Chirurgie,
Klin.Abt. f. Thoraxchirurgie
Univ.Prof. Dr. Walter Klepetko
Tel: +43 1 40400 5644
Fax: +43 1 40400 5100
E-Mail: thoracicsurgery@meduni-
wien.ac.at
Internet: www.meduniwien.ac.at/
thoraxchirurgie
Thoraxchirurgische Ambulanz
7C
Tel: +43 1 40400 6907
Arzte: Dr. E. Hielle-Wittmann
Dr. G. Murakozy
Dr. P. Jaksch
Psychologin:Mag. B. Smeritschnig
Pflege: Sr. Roswitha
Sr. Agnes
Sr. Regina
Station 20C
Tel: +43 1 40400 6960
Pflegeleiterin DKGP Beate Pichl-
maier

Retransplantation-(k)eine Selbstverstindlichkeit

Walter Klepetko, Wien

Die Routine, die sich nach 20 jéhriger Er-
fahrung mit Lungentransplantation ein-
gestellt hat, hat dazu gefiihrt, dass eine
LUTX heute eine Selbstverstandlichkeit
in der Behandlung vieler Lungenerkran-
kungen geworden ist. Nach Gber 1000
LuTX fehlt einem derartigen Eingriff
mittlerweile alles Spektakulédre, was so-
wohl von Seiten der Patienten als auch
des Behandlungsteams als angenehm
und wichtig empfunden wird.

Dies ist einerseits zwar sehr positiv und
erfreulich, andererseits aber entspricht
es nicht der Realitat. Denn tatsachlichen
stellt eine LUTX nach wie vor eine Be-
handlungsform dar, fir die nur wenige
Patienten in Frage kommen, und die man
auf Grund der beschrankten Ressourcen
nur einem relativ eingeschrankten Kreis
von Patienten zukommen lassen kann.
Eine der wesentlichsten Aufgaben des
behandelnden Teams ist es daher, un-
ter den vielen Patienten die theoretisch
eine LUTX benétigen wirden, jene aus-
zusuchen, die auch tatsachlich davon
profitieren kdnnen.

Noch viel kleiner ist aber der Kreis der
Patienten, der eventuell fiir eine neuer-
liche Transplantation, eine sogenannte
Retransplantation in Frage kommt, wenn
es zu einer neuerlichen Verschlechte-
rung der Funktion des Transplantates
kommt. Haufig sind Patienten in dieser
Situation bereits deutlich alter als bei
einer Ersttransplantation. Des Weiteren
haben sie bereits lGiber ldngere Zeit im-
munsuppressive Medikamente einge-
nommen, was oft mit einer Beeintrachti-
gung der Ubrigen Organfunktionen, vor
allem der Niere und der Gewebeheilung
verbunden ist. Das fuhrt dazu, dass das
Risiko einer Retransplantation, abge-
sehen von den hoheren operations-
technischen Schwierigkeiten, auch aus
anderen Griinden deutlich héher einzu-
schéatzen ist als bei einer Ersttransplanta-
tion. Und letzlich ist es ein Faktum, dass
schon der Bedarf an Spenderorganen
fur Ersttransplantationen hoher als die
zur Verfigung stehende Anzahl an Or-
ganen ist.

All dies zeigt deutlich, dass eine Retrans-

plantation ein Einzel- und Ausnahme-
ereignis bleiben muss, welches nur fur
sehr wenige transplantierte Patienten
auch wirklich einen Vorteil und eine Op-
tion darstellt. Die Entscheidung, wem
eine ReTX Uberhaupt nltzen kann, ist
daher noch schwieriger und selektiver
zu treffen als fiir eine Ersttransplantati-
on. Als Behandlungsteam bemiihen wir
uns, diesen Umstdnden Rechnung zu
tragen.

Es ist uns wichtig, dass unsere trans-
plantierten Patienten darlber Bescheid
wissen und nicht mit einer falschen Er-
wartungshaltung eine ReTX als Selbst-
verstandlichkeit annehmen.

Fir Sie als Patient/innen ist es wichtig zu
wissen, dass das Team der Sie betreuen-
den Arzte in jedem Fall die Sinnhaftig-
keit einer ReTx fur Sie prifen wird. Sollte
eine solche fiir Sie in Frage kommen, so
wird der Vorschlag vom Arzteteam an
Sie herangetragen werden. Dies wird
jedoch, wie erwdhnt, nur sehr selten der
Fall sein, und die Initiative daflur sollte
immer von arztlicher Seite kommen.

~——
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Die Lunge aus der Kuppel

Clemens Aigner, Wien

Mit der Ex vivo Lungenperfusion (EVLP)
kann der Zustand von Spenderlungen

vor der Transplantation verbessert
werden. Die Lunge wird dabei an ein
Schlauchsystem &dhnlich einer Herz-Lun-
genmaschine und an ein Beatmungs-
gerat angeschlossen, unter einer Kunst-
stoffkuppel beurteilt und behandelt.
Lungen, die friher nicht verwendet
wurden, zeigen darunter eine beein-
druckende Funktionsverbesserung und
konnen transplantiert werden. Dieses
Verfahren wird an der Abteilung fur
Thoraxchirurgie am AKH Wien/MUW seit
mehr als 3 Jahren mit gro8em Erfolg an-
gewandt. Die Anzahl der verfigbaren
Spenderorgane kann damit erhéht und
die Wartezeit auf eine Lunge verkirzt
werden. Nun wird neben der bishe-
rigen Anwendung der EVLP auch unter-
sucht, ob mit dieser Methode bei guten
Spenderlungen noch weitere Verbesse-
rungen erzielt werden kénnen.

Die Ex-vivo Lungenperfusion wurde an-
fanglich zur Evaluation von Lungen von
Spendern mit Kreislaufstillstand entwi-
ckelt und wird nach technologischen
Verbesserungen seit 2010 von mehreren
Zentren angewandt. Osterreich gehérte
somit zu den ersten Landern weltweit, in

denen dieses Konzept unter der
Leitung von Assoc.Prof. PD Dr.
Clemens Aigner erfolgreich ein-
gesetzt wurde.

Die treibende Kraft hinter der
Entwicklung der Ex-vivo Lun-
genperfusion war der Mangel
an fir die Transplantation ge-
eigneten Spenderorganen. Es
bendtigen  wesentlich  mehr
Patienten eine Lungentrans-
plantation als derzeit Spender-
lungen zur Verfiigung stehen, sodass
manche Patienten auf der Warteliste fiir
ein Organ versterben. Au3erdem gibt es
immer wieder Fille, in denen Spender-
organe nicht fiir eine Transplantation
verwendet werden kdnnen, weil Zwei-
fel an der Funktion bestehen und eine
detailliertere Beurteilung bisher nicht
durchgefiihrt werden konnte. Mit dem
Ex-vivo Lungenperfusionssystem kann
nun die Lunge genau beurteilt und
Jrepariert” werden. Lungen, die friher
nicht fir eine Transplantati-
on verwendet worden waren,
zeigen an diesem System eine
beeindruckende Verbesserung
der Organfunktion und kénnen
danach in einem optimalen Zu-
stand transplantiert werden.
Die Ergebnisse nach der Trans-
plantation sind dabei mit von
Anfang an idealen Spender-
lungen vergleichbar. Durch die
Ex-vivo Lungenperfusion kann
somit die Zahl der verfligbaren
Spenderorgane deutlich erhéht
werden.

Das frihere Prinzip der ,kalten” Organ-
konservierung zur Reduzierung des
Zellstoffwechsels und Minimierung des
Ischamieschadens wird durch
diese neue Technik revolutio-
niert. Die Perfusion wird mit
einer blutlosen Lésung bei Kor-
pertemperatur  durchgefiihrt.
Die Spenderlunge wird anfang-
lich wie bisher Ublich gekihlt
in den Operationssaal gebracht
und dann nach einem genauen
Schema an die Perfusion ange-
schlossen und Uber einen Zeit-
raum von 30 Minuten aufge-
warmt. Die Beatmung wird erst
begonnen, nachdem die Lunge

auf Korpertemperatur aufgewdarmt ist,
um Schdaden am Organ zu vermeiden.
Wéahrend der Ex-vivo Perfusion werden
laufend die entscheidenden Parameter
wie Sauerstoffaufnahme, die Elastizitat
der Lunge und die Beatmungsdriicke
Uberwacht und damit die Organfunk-
tion kontrolliert. Die Lunge wird durch
eine spezielle Losung mit N&hrstoffen
und Sauerstoff versorgt und der Flussig-
keitshaushalt optimiert.

Motiviert durch die guten Erfahrungen
mit der EVLP bei schlechten Spender-
lungen soll nun in einer derzeit lau-
fenden Studie auch herausgefunden
werden, ob bei qualitativ guten Lungen
eine weitere Verbesserung der anfang-
lichen Organfunktion und damit auch
der langfristigen Ergebnisse durch die
Ex vivo Perfusion erzielt werden kann.
Fur die Zukunft entstehen daraus un-
zahlige Moglichkeiten, die Lunge vor
der Transplantation zu behandeln und
zu optimieren.

Der liebe Gott ist ein bédrtiger
Mann, ich habe ihn gesehen!

Als ich nach der Transplantation
erwachte, stand er am Bett. GrofB,
weiBer Kittel, bartig, glitige Augen.

Jetzt bin ich also gestorben - und
der liebe Gott spricht sogar zu mir,
fragt mich, wie es mir geht. Ich bin
also im Himmel, waren meine er-
sten schénen Gedanken!

Erst als Dr.Lang mir erzahlte, dass
er meine Lunge explantiert habe,
wurde mir bewusst, dass ich im
AKH bin - also nicht ganz im Him-
mel, aber trotzdem sehr froh.

Sonja Lorum-Mayer <=



Gesprach mit Prof.Dr.Walter Klepetko

Maria Balogh, Thomas Tost, NO

Zum Thema Lungentransplantation am AKH Wien hatten Maria Balogh und Thomas Tost von der Selbsthilfegruppe
Niederosterreich die Méglichkeit zu einem Interview mit Prof. Walter Klepetko, in dem er viele aktuelle Aspekte der

Transplantation beleuchtete.

alive!: Was sind aus Ihrer Sicht die
groBen Meilensteine im Bereich der
Lungentransplantation?

Der grote Meilenstein in der medi-
kamentdsen Therapie ist die wirklich
erfolgreiche Erweiterung bei den vor-
handenen immunsuppressiven Medi-
kamenten. Dies ermoglicht individuelle
Therapien fir die Patienten und Pati-
entinnen. Wir sind daher nicht an ein
starres Schema gebunden. Auch wenn
naturlich die Basis immer gleich ist, so ist
es uns doch moéglich, bei einzelnen Pa-
tientinnen etwas zu variieren und Aus-
wege und Alternativen zu haben, wenn
dies notwendig ist.

Im Bereich der operativen Therapie ha-
ben wir in den letzten 10 Jahren die ma-
ximale Ausnutzung der vorhandenen
Spenderorgane sehr konsequent vo-
rangetrieben: Wir sind technisch in der
Lage, eine Lunge egal von welcher Gré-
Be zu verwenden, da wir heute Lungen
verkleinern oder nur einzelne Lappen
verwenden kénnen.

Und das Dritte, was man einen Meilen-
stein nennen kann, ist die Ex-vivo-Per-
fusion der Lungen, die wirklich ein ganz
neues Feld aufmacht, ganz neue Dimen-
sionen eroffnet.

alive!l: Welche Hiirden sind in Zu-
kunft zur weiteren Verbesserung, vor
allem der Langzeitiiberlebensrate,
noch zu nehmen?

Die Hurden die zu nehmen sind, liegen
nicht im chirurgisch-technischen Be-
reich, sondern im Zustand der Patienten.
Wir wollen moglichst vielen helfen und
wagen uns immer weiter vor, nehmen
Patientinnen mit immer komplexeren
Situationen, d.h. mit vielen Nebenpro-
blemen, Nebenerkrankungen an, an de-
nen wir dann nach der TX scheitern. Wir
mussen aufpassen, dass wir damit nicht
in eine Situation geraten, wo die Trans-
plantation nicht mehr die Problematik
ist, sondern zur Nebenproblematik wird.
Die zweite grof3e Herausforderung ist
natlrlich die Organisation einer guten
geordneten Nachsorge. Auch wir ha-
ben den Eindruck, dass das Limit bei der
Nachsorge mitunter erreicht ist.

alivel: Wie sehen Sie persénlich die
Lage, die rdumliche Situation auf 7C?

Gerade flr Patientlnnen die neu zur
Evaluierung kommen, ist die rdumliche
Situation auf 7C mitunter belastend (Un-
ruhe, Platz, Zeitmangel).

Die raumliche Situation ist nicht ausrei-
chend. Es gibt Versprechungen, dass ein
Transplant-Zentrum errichtet werden
soll, es gibt auch Plane
dafir, aber es ist nichts
konkretisiert worden

oder weiter gegan-
gen..
alive!: Wenn wir

jetzt noch einmal zu-
riickkommen zu den g
Medikamenten. Kén-
nen Sie uns etwas
iiber den aktuellen
Einsatz und die Wir-
kungsweise von Campath erzidhlen?

Campath ist ein sehr effizienter mono-
klonaler Antikorper, der eine dauerhaft
anhaltende Immunsuppression im Be-
reich der T-Zellen bewirkt. Damit wird
die Gber die T Lymphozyten ausgelste
AbstoBungsreaktion vermindert. Der
Vorteil ist, dass man nur eine einmalige
Gabe braucht und die Wirkung sehr lan-
ge anhalt. AuBBerdem ist die Wirkung
wesentlich starker als bei anderen Anti-
korper.

alivel: Aber nur fiir ein Jahr, oder?

Das reicht, damit sich hier eine Art Ba-
lance einstellt, und wir haben damit sehr
gute Erfahrungen. Ich wirde jetzt nicht
behaupten, dass Campath (berhaupt
keine AbstoBungen zuldsst, denn es
gibt ja auch durch B-Zellen ausgel6ste
AbstoBungen. Aber Campath ist aus un-
serer Sicht eine klare Bereicherung und
eine Intensivierung der Maoglichkeit,
gerade die Anfangsphase, die ersten
Monate, unter Kontrolle zu bringen um
dann eben im Gleichgewicht mit der
normalen Immunsuppression weiterge-
hen zu kénnen.

Wie gesagt verliert Campath, wie z.B.
auch ATG, nach ca. einem Jahr die Wir-

kung, das ist so wie bei jeder anderen
Immunsuppression, die ja auch nach
etwa einem Jahr reduziert wird.

Anmerkung:
Antithymozytenglobulin (ATG) ist
ein immunsuppressiv  wirkendes

Gemisch polyklonaler Antikérper
gegen menschliche Lymphozyten.

Gibt es etwas Aktu-
elles aus dem Bereich der

alive!:

Forschung, von dem Sie uns
berichten kénnen? Eventuell
in Bezug auf neue Medika-
mente?

Sehr grofle Neuigkeiten sehe
ich momentan nicht am phar-
makologischen Horizont. Die
grof3en Fortschritte sind in den
letzten 10 Jahren gemacht wor-
den; einen komplett neuen An-
satz sehe ich nicht.

alivel: Man liest ja hin und wieder
etwas iiber Verfahren zur Minderung
z.B.
de Verpflanzung von korperfremden

von AbstoBungen: Begleiten-

Stammzellen; Transfer bestimmter
weiBer Blutkorperchen vom Spender
zum Empfanger?

Ja, daran arbeitet man. Aber ich traue
mich keine Aussage zu machen, wie weit
hier der Erfolg noch entfernt ist,

Wird auch hier am AKH in
Wien geforscht?

alive!:

Ao. Univ. Prof. Dr. Thomas Wekerle macht
hier im Bereich Organtransplantation
und immunologische Toleranz Grundla-
genforschung.

alive!: Wird es aus Ihrer Sicht in
absehbarer Zukunft moglich sein,
mehr Menschen durch eine Trans-
plantation zu helfen? Ich denke hier
speziell an die Verringerung von
Ausschlussgriinden (Alter, Zusatzer-
krankungen).

Wie vorhin schon gesagt, stellt sich hier
die Frage: Was kénnen wir wirklich noch

~——

alive!
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Gesprach mit Prof. Klepetko

erzielen? Man kann nicht alles um jeden
Preis realisieren. Entscheidend ist: Wo ist
die Grenze des finanzierbaren und logi-
stisch moglichen Aufwandes?

Dazu kommt die Frage: Was gewinnt
man an Lebenszeit und Lebensqualitat?
Wenn die Lebensqualitat dann trotzdem
nicht passt, ist Transplantation nicht
sinnvoll.
alivel: Obwohl es uns auch selbst
betrifft, vertreten auch wir die Mei-
nung, dass es manchmal einfach kei-
nen Sinn mehr macht zu transplan-
tieren.

Man muss es den Menschen erklaren,
wenn sie kein Kandidat sind. Das Trans-
plantieren kdnnen wir, das wissen wir
auch. Aber es gibt Situationen, wo keine
Verbesserung moglich ist. Da hilft kein
noch so groBler finanzieller oder logi-
stischer Aufwand.

alivel: Ich habe vor kurzem etwas
iiber den Lung Allocation Score (LAS)
gelesen. Wird dieses Reihungssy-
stem im gesamten Eurotransplan-
traum angewendet und ist dadurch
die Einstufung als Urgent (U) und

High Urgent (HU) obsolet?

Das ist vor allem in Deutschland in An-
wendung. Wir in Osterreich haben nach
wie vor die Center-Allocation, bei der die
Zentren entscheiden, wohin die Lunge
zugeteilt wird, und ich verteidige diese
Allokation massiv. Wir
in Wien sind nicht von
der Anzahl der Spen-
derorgane limitiert -im
Gegensatz zu anderen
Landern. Ich koénnte
sofort doppelt so viele
Lungentransplantati-
onen machen, wenn
ich die Infrastruktur
hatte! Wir haben mehr
als genug Lungenan-
gebote, wir konnten
mehr transplantieren,
wir haben nur weder
die Arzte, noch die
Raumlichkeiten, noch
sonstige  Ressourcen
dazu. Es sind unsere ei-
genen Ressourcen, die
uns limitieren.

Wir sind bemiiht, die Organe dorthin
zu dirigieren, wo sie am dringendsten
bendtigt werden. Ich glaube, dass wir
das sehr vernlinftig machen. Das ist am
besten dadurch bewiesen, dass wir vori-
ges Jahr die geringste Mortalitat auf der
Warteliste hatten - unsere Wartelisten-
mortalitat war, wenn ich nicht irre, bei 2
Prozent. Noch nie war das besser.

Bei der Lunge ist die Zuteilung nicht
so einfach, es geht ja nicht nur um Fak-
toren wie Dringlichkeit oder Sauerstoff-
werte, es geht auch um die Frage der
passenden Lunge. Ein z.B. 1,70 m gro-
Ber Spender ist flir den einen passend,
fur den anderen nicht, denn ein Thorax
ist unterschiedlich tief. Es gibt Patien-
tinnen mit einem sehr flachen Thorax,
da braucht man ganz spezielle Lungen.
Daher entscheidet nicht einfach nur die
Korpergré3e. Da sieht man einen Spen-
der mit flachem Thorax und weil3 genau,
fur wen die Lunge passen wiirde. Von
der Dringlichkeit her wiirde dieser Emp-
fanger die Lunge vielleicht gar nicht so
sehr brauchen wie ein anderer, aber ge-
nau so eine Lunge wird vielleicht friihe-
stens wieder in 6 - 9 Monaten angebo-
ten. Es gibt viele Faktoren, die es sinnvoll
machen, die Lungen so zu allozieren,
mehr Parameter einzubeziehen als nur
irgend so einen Emergency Score, den
man einfihrt. Und das nachste Problem
ist: Viele Erkrankungen driicken sich im
Emergency Score schlecht aus, darum
gibt es den sogenannten ,exeptional
LAS" den Ausnahme-LAS, mit dem der

Das Lungenchirurgie - Team

Patient dringlicher gereiht wird, obwohl
er von den Kriterien her keinen héheren
Score erreicht. Ahnliches tun wir hier bei
unseren wdchentlichen Sitzungen.

Manchmal gibt es logistische Griinde,
warum man nicht den allerdringlichsten
Patienten nehmen kann: Wenn wir z.B.
schon 5 oder 6 problematische Patienten
auf der Station haben und noch nicht
wissen, wie wir mit den Problemen zu-
rechtkommen. Da ist es dann unverant-
wortlich, wieder einen superschweren
Patienten aufzunehmen - auch wegen
der Uberforderung. Da muss ich einen
Patienten nehmen, der eventuell weni-
ger dringend ist, aber bei dem zu erwar-
ten ist, dass alles gut verlauft.

Mit einem extrem erfahrenen Operateur
kann ich eine ganz riskante Operation
machen. Mit einem noch unerfahrenen
Chirurgen kann ich nicht den aller-
schwersten Patienten transplantieren,
denn dann ist das Risiko zu hoch. Diese
Faktoren sind immens wichtig, und wir
bemuihen uns, das auszubalancieren.
Ich glaube, das kann man nur, wenn
man eine Center Allocation hat, wo im
Zentrum die Zuteilung festgelegt wird.
Wenn eine Spenderlunge zur Verfligung
steht, berufen wir manchmal 3 TX-Kan-
didaten ein, weil wir nicht sicher sind,
wie das Organ sein wird - von der GroR3e
her, von der Qualitat - und entscheiden
erst, wenn wir das Organ sehen. Dann
ist es so, dass einer das Organ bekommt
und die beiden anderen muissen wieder

des AKH Wien




heimfahren. Wiirden wir die Zuteilung
mit dem LAS machen, bekame der Herr
XY die Lunge, egal ob diese optimal fir
ihn passt oder nicht. Damit steigt natir-
lich das Risiko.

Durch die Zentrumsallokation, wie sie
in Osterreich iblich ist, gelingt es da-
her viel besser, die wirklich geeigneten
Empfanger zu identifizieren und die
Organe dementsprechend zuzuweisen.
Uberhaupt haben wir unsere Strategie
anders angelegt. Wir haben nicht unsere
gesamte Energie in eine supergerechte
Verteilung eines viel zu kleinen Kuchens
an Spenderorganen gelegt, wie dies in
Deutschland der Fall ist, sondern wir
haben uns bemuht, den Kuchen durch
unsere Kooperationen mit den Nach-
barléandern deutlich zu vergroern. Das
ist uns erfreulicherweise sehr gut gelun-
gen.
alive!l: Was denken Sie iiber den
Verband der Herz- und Lungentrans-
plantierten?

Er ist, glaube ich, eine sehr wichtige In-
stitution, die eine dauerhafte Betreu-
ungs-, Organisations- und Informati-
onskomponente fir Betroffene darstellt.
Das ist sehr wichtig. Aus meiner Sicht hat
der Verband sehr viel voran gebracht.
Ich glaube aber auch, dass der Verband
aufpassen muss, dass er nicht gewisse
Kompetenzen Uberschreitet. Es ist ja
vorgekommen, dass von einzelnen Per-
sonen im Verband versucht wurde, auf
individuelle Patientenentscheidungen
Einfluss zu nehmen. Das ist nicht Aufga-
be des Verbandes, und dagegen wehren
wir uns auch. Wir sind fiir Hinweise im-
mer dankbar und offen, aber diese mus-
sen auf dem generellen Niveau bleiben.
alivel: Einige unserer engagier-
ten Mitglieder machen sich Gedan-
ken iiber die Aktivititsfelder des
Verbandes und welche Aufgaben in
welchem AusmaB wahrgenommen
werden sollen. Mir personlich ist die
Patientenbetreuung und -informati-
on als Aufgabe der Selbsthilfegrup-
pen sehr wichtig, doch habe ich auch
den Wunsch, etwas zu bewegen. Wir
iiberlegen: Was konnen wir iiberneh-
men, konnen wir eine Vor-Informati-
onsweitergabe iibernehmen?

Ganz gut ist die Moglichkeit einer In-
formationsweitergabe vor der TX. Was
ich mir z.B. vorstellen kdnnte, ist eine
geordnete strukturierte Liste von Kon-
taktpartnerinnen, in der wir nachlesen
kénnen, jetzt im aktuellen Monat steht
diese Person zur Verfligung, die kdnnen
wir anrufen.

Ich kann mir auch gut vorstellen, dass
man eine Patientenbetreuung fir un-
mittelbar nach der TX macht, bevor die
Leute das Spital hier verlassen. Damit
jemand vom Verband da ist, der ihnen
praktische Tipps gibt in einer struktu-
rierten Art und Weise. Nicht nur seine
persénlichen Empfindlichkeiten,
dern eine strukturierte Information.

son-

alivel: Es ist etwas schwierig hier
die geeigneten Personen zu finden,
es gibt viele, die das machen wollen,
aber leider nicht wirklich geeignet
sind.

Da muss man sehr vorsichtig sein, denn
das kann ganz negativ fir Frischtrans-
plantierte ausgehen.

alivel: Was bedeutet fiir Sie persén-
lich Erfolg?

Erfolg ist fir mich, wenn ich sehe, wie et-
was, das ich mir vorstelle oder anstrebe,
Gestalt und Wirklichkeit annimmt; wenn
ich sehe, wie eine ldee etwas breiter
wird und von anderen aufgenommen
und weiter getragen wird.

alivel: Was sind Ihre gréBten Er-
folge?

Mein gro3ter Erfolg im Bereich der
Transplantation ist die Gesamtdimen-
sion, die das Programm erreicht hat.
Das héatte niemand zu tréumen gewagt
- was heute maoglich ist, wie breit das da
ist, wie grof3 das geworden ist. Das ist
bezogen auf die Lungentransplantati-
on der Erfolg. Am Anfang war es ja nur
eine Maoglichkeit, eine Idee am Horizont.
Von dem Zeitpunkt, wo ich mit meinen
Eltern auf der Couch gesessen bin und
ihnen erklart habe, ich werde jetzt an-
fangen, Lungen zu transplantieren - und
sie mich doch etwas verwirrt und ver-
wundert angesehen haben - bis zu dem,
was heute da ist, das war ein langer Weg.

Gesprach mit Prof. Klepetko

Aber das ist nicht Einzelerfolg, da hat
rundherum alles dazu beigetragen. Wie
ein Stein ins Rollen kommt und alles
rundherum immer mehr wird.

Wo holen Sie sich Kraft und
Motivation?

alive!:

Ich hole mir meine Kraft erstens einmal
aus der Freude zu sehen, was man er-
reicht hat. Etwas Positives bewirken, gibt
mir viel Kraft. Ansonsten hole ich mir
meine Kraft natiirlich schon auBBerhalb
des AKH. Da habe ich schon meine Kraft-
spender, wo ich hingehe. Sei es jetzt see-
lisch als auch im korperlichen Bereich.
alivel: Wenn Sie sich beruflich und
privat etwas wiinschen diirften - was
widére das?

Privat winsche ich mir etwas, das ich mir
beruflich nicht wiinsche: Zufriedenheit.
Die will ich beruflich nicht haben, denn
das ware schlecht. Beruflich wiinsche
ich mir einen etwas fundierteren und
solideren Background fur alles, was man
hier umsetzen mochte. Und die Moglich-
keit, seine Kapazitdt in die technische
Realisierung von Dingen zu legen und
nicht in die unglaublich mithsame Auf-
bringung der notwendigen Grundlagen.
Das heil3t: Ich wiirde gern viel mehr an
den einzelnen Problemen arbeiten, aber
nicht meine Energie in so viele Basisar-
beiten fur die strukturellen Vorausset-
zungen stecken.

alivel: Was méchten Sie Lungenpa-
tientInnen mit auf den Weg geben?

Viel Spaf mit der neuen Lunge. Dass sie
in der Lage sind, ihre neuen Mdglich-
keiten eben mit Zufriedenheit zu genie-
Ben, zu erleben zu leben. Dass sie nicht
ihre Latte zu hoch legen und dann per-
manent unglicklich sind, sondern realis-
tische Ziele setzen und im Rahmen der
realistischen Moglichkeiten ein positives
zufriedenes Leben fuhren. Aber umge-
kehrt auch: sich nicht gehen zu lassen,
sondern positiv daran arbeiten, dass sie
das Maximum aus dem heraus holen,
was ihnen moglich ist.

alive!l: Wir bedanken uns fiir das an-
genehme und informative Gespréch.

~——

alive!
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20 Jahre Lungentransplantation in Innsbruck

Ludwig Miller

Am 1.11.1993 wurde in Innsbruck die
erste Einzellungentransplantation an
einem 59-jahrigen Sudtiroler Bergfiihrer
mit alpha-1-Antitrypsinmangel Lungen-
emphysem erfolgreich durchgefiihrt.
Damit wurde das Lungentransplantati-
onsprogramm praktisch begonnen. Der
eigentliche Start erfolgte jedoch schon
Monate friher mit der Listung eines
12-jahrigen Madchens mit CF im Mai
desselben Jahres. Das Kind im Endstadi-
um seiner Erkrankung hat die Transplan-
tation allerdings leider nicht erlebt. So-
mit befindet sich dieses Programm nun
im 20. Jahr seines Bestehens.

Begonnen hatte alles mit der Frage von
Prof. Margreiter: ,Héatten Sie Interesse
nach Fertigstellung der neuen Trans-
plantationsstation die Lungentrans-
plantation wieder zu beginnen?"
Meine Entscheidung habe ich zwar reif-
lich Gberlegt, aber sie war vom ersten
Moment an klar: Die Mdglichkeit der Eta-
blierung einer derart hochinteressanten,
diffizilen und spannenden Behand-
lungsmethode musste ich mit beiden
Handen ergreifen. Aus dem ,wieder” in
der Frage Margreiters geht auch hervor,
dass bereits vorher in Innsbruck Lungen
transplantiert worden waren, und zwar
4 Herz-Lungen und 1 Doppellunge Mit-
te der 1980-er Jahre durch Margreiter
selbst.

In der Zwischenzeit hatten sich entschei-

dende Entwicklungen ergeben:

. Technik: unilaterale oder bilateral
sequenzielle Transplantation jeweils
eines isolierten Lungenfligels an-
statt der en-bloque Doppellungen-
transplantation.

« Indikationsstellung: Akzeptanz nur
von Patienten mit isoliertem Lun-
genversagen, welche noch ausrei-
chend mobil sind, sowie strenge
Selektion geeigneter Spender.

«  Transplantationsstrategie: Bevorzu-
gung der isolierten Lungentrans-
plantation gegeniiber der kombi-
nierten Herz-Lungen Transplantati-
on, ausgenommen bei schwerwie-
genden angeborenen Herzfehlern.

Signifikante Fortschritte gab es auch

auf anderen entscheidenden Gebieten:

Immunsuppression, antiinfektiose The-

rapie, aber auch die intra- und postope-

rative Behandlung waren erheblich wei-

terentwickelt worden
und hatten nun eine
wesentlich breitere
wissenschaftliche Ba-
sis.

Es war also gentigend
Wissen vorhanden,
um ein von Beginn
an erfolgreiches Lun-
gentransplantations-
programm zu etablie-
ren. Ich musste nur
das erforderliche Wissen erwerben und
ging dazu fir 2 Monate in das damalige
Mekka der Lungentransplantation an
der Washington University in St. Louis zu
Joel Cooper und Alec Patterson. Sie ver-
sammelten von Beginn an ein interdiszi-
plindres Team aller beteiligten Fachspe-
zialisten beginnend mit einem Anésthe-
sisten und Intensivmediziner - Markus
Haisjackl war mit mir gemeinsam in St.
Louis und jahrelang mein engster Mitar-
beiter.

Auch alle anderen
Disziplinen waren
von Beginn an in
das Programm
entscheidend in-
tegriert, allen vo-
ran die Pneumo-
logie. Diese war
mangels einer
eigenen Abteilung an der Univ. Klinik
Innsbruck von Beginn in der pneumo-
logischen Abteilung am Krankenhaus
Natters beheimatet. So haben wir aus
der Not eine Tugend gemacht und da-
mit heute die ziemlich einzigartige und
sehr erfreuliche Situation einer pulmo-
logischen Fachabteilung mit hochster
Spezialisierung auf dem Gebiet der
Lungentransplantation,
in der nicht nur alle Pati-
enten abgeklart und fir
die Transplantation vor-
bereitet werden, sondern
auch direkt von der trans-
plantationschirurgischen
Intensivstation zur Wei-
terbehandlung riickiiber-
nommen werden mit an-
geschlossener Rehabilita-
tion und nachfolgender
ambulanter und allenfalls
stationdrer Betreuung.

Lungentransplantationen in Innsbruck 1993 - 2012

Derzeit ist OA Dr. Brigitte Bucher die
leitende Transplantationspneumologin.
Zu viele groBartige Personlichkeiten, als
dass ich sie alle auffiihren konnte, aus
Pneumologie, Anésthesie, Intensivme-
dizin, Padiatrie, Pathologie und naturlich
Chirurgie, aber auch Organisation, Pfle-
ge und Physiotherapie waren und sind
in hervorragendem Einsatz in der Lun-
gentransplantation téatig und verhelfen
dem Programm zu seinem Erfolg.

Am 19. August 2012 wurde von Prof.
Herbert Hangler die 200. Lungentrans-
plantation in Innsbruck durchgefiihrt.
Der groBte Anteil unserer Patienten lei-
det an COPD oder alpha-1-Antitrypsin-
mangel bedingtem Lungenemphysem.
Aber auch alle anderen Krankheitsbilder,
welche durch Lungentransplantation
behandelbar sind, werden akzeptiert.
Bei Bedarf erfolgt die Behandlung auch
durch Herz-Lungentransplantation, bei
manchen Patienten wird die Transplan-
tation auch nach Uberbriickung mit
einem extrakorporalen Assistenzsystem
(ECMO, ILA) durchgefiihrt.

Die Ergebnisse unseres Transplantati-
onsprogramms entsprechen den inter-
nationalen Erwartungen. Insgesamt ist




das Ergebnis identisch mit den Daten
der ISHLT, in unserer haufigsten Indika-
tionsgruppe (COPD, Emphysem) sogar
deutlich besser.

Ein 55-jahriger Patient, der im Juli 2009
transplantiert wurde und in der fol-

genden Wintersaison bereits wieder sei-
nen Hausberg, den Glungezer (2677m),
auf einer Skitour besteigen konnte, be-
dankte sich per Transparent! Damit ist
auch unser Transplantationsziel sehr
schon dargestellt: Neben einer Lebens-
verlangerung geht es vor allem um eine

20 Jahre LuTX in Innsbruck

Verbesserung der Lebensqualitdt. Die
am langsten Uberlebende Patientin ist
dzt. mehr als 16 Jahre transplantiert,
inklusive Retransplantation nach 6 Jah-
ren. Nicht wenige Patienten leben und
lebten Uber 14 Jahre mit der transplan-
tierten Lunge.

Strukturierte Kooperation: UniKlinik Innsbruck - LKH Natters

Christine Thaler von der SHG Tirol hatte die Gelegenheit, mit den Verantwortlichen fiir das Lungen-Transplantations-
programm Innsbruck und fiir die Betreuung der Patienten vor und nach der Transplantation ein Gespréch zu fiihren.

Grundsatzlich ist der Ablauf einer LuTX,
die Vorbereitung, die Operation und die
Nachsorge in Tirol und Wien gleich, d.h.
alles was allgemein in dieser Schwer-
punkt-Ausgabe  im Zusammenhang
mit dem AKH Wien gesagt wird, gilt
auch fir Innsbruck. Naturlich ergeben
sich aus den unterschiedlichen Rand-

Landeskrankenhaus-
Universitatskliniken Innsbruck
AnichstraBe 35

6020 Innsbruck

Univ.Klinik f. Herzchirurgie
Univ. Prof. Dr. Michael Grimm
Tel.: +43 (0)50504-22501

LuTX-Programm
Ao. Univ.-Prof. Dr. Ludwig Mdller
Tel.: +43 (0)50504-22547
E-Mail: ludwig.mueller@uki.at

Herzchirurgische Station Sud XI

Leitstelle Tel.: 0512 504 22529

LKH Natters

In der Stille 20

6161 Natters

Tel. +43 (0)512-5408-0

Pneumologie:
Primar Dr. Herbert Jamnig
+43 (0)512-5408-48315
Nachsorgeambulanz
OA Dr. Brigitte Bucher
e-mail: brigitte.bucher@tilak.at
+43 (0)512-5408-48315

Sonstige Einrichtungen:

e Physikalische Therapie

e Lungenfunktionsdiagnostik
(Spirometrie)

e Einrichtungen zur Durchfilih-
rung von bronchoskopischen
und endoskopischen Untersu-
chungen und Behandlungen

bedingungen, Erfahrungen und Mog-
lichkeiten auch leicht unterschiedliche
Konsequenzen. Man trifft sich bei Kon-
gressen und anderen Veranstaltungen,
tauscht Informationen aus und arbeitet
auch bei Studien zusammen. Durch die
personelle Verschréankung und die geo-
graphische Ndhe der beiden beteiligten
Krankenhduser ist die Zusammenarbeit
besonders einfach. Im westosterrei-
chischen Lungen-Transplantationszen-
trum teilt sich die Verantwortung auf
zwischen der Uni-Klinik Innsbruck und
dem Landeskrankenhaus Natters.

Das erste Gesprach fand mit Univ.
Prof. Dr. Ludwig Miiller, Leiter
der Lungentransplantation an
der Uni-Klinik Innsbruck, Abt. fur
Transplantationschirurgie, statt.

_|_

alive!l: Herr Professor, wie
werden Patienten, fiir die eine
LuTX ins Auge gefasst wird,
betreut?

Prof. Miiller: Zunachst wird
eine Reihe von Untersuchungen
vorgenommen, die klaren sol-
len, ob eine TX notwendig und
auch sinnvoll ist. Es gibt durchaus
Grinde, eine TX nicht vorzuneh-
men, etwa bei schweren Erkran-
kungen anderer Organe - siehe
Tabelle S. 5.

Wenn alle erforderlichen Unter-
suchungen ,griines Licht” fur die
Operation geben, wird mit dem
Patienten nochmals der Verlauf
abgeklart. Der Patient wird in die
Warteliste von Eurotransplant
aufgenommen. Er weil3 jetzt, dass
er von einem hirntoten Spender

= LKH NATTERS

eine Lunge bekommen wird. Sobald er
auf der Liste ist, sollte er auch standig
erreichbar sein. Die Wartzeit ist verschie-
den, im Schnitt derzeit ca. 6 Monate,
kann aber bis zu zwei Jahren betragen.

alive!: Das ist lang, wie wird der Pa-
tient in dieser Zeit betreut?

Prof. Miiller: Die Krankheit wird na-
tlrlich weiter behandelt. Neben der
physischen erfolgt auch eine intensive
psychologische Betreuung: Manche Pa-
tienten sind sehr stabil und kdnnen gut
mit der Tatsache umgehen, dass eine TX
auf sie zukommt; andere sind dngstlich

Organisation und Aufgabenteilung

= LKH INNSBRUCK
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Uni-Klinik Innsbruck und Landeskrankenhaus Natters

und missen behutsam an dieses Ereig-
nis herangefiihrt werden.

alivel: Werden die Angehérigen in
die Vorbereitungen mit einbezogen?
Prof. Miiller: Selbstverstandlich.
Schon wahrend der Vorbereitungen
werden die Partner und die Kinder tber
den Vorgang, die Méglichkeiten und die
Risken aufgeklart, damit auch sie Be-
scheid wissen und indirekt bei der Ent-
scheidung Hilfestellung geben kénnen.
Entscheiden muss letzten Endes der Pa-
tient selber, aber es ist in der Regel sehr
hilfreich, wenn die Angehérigen den
Entschluss mittragen.

alive!: Gibt es in Innsbruck Beson-
derheiten, die die Klinik von anderen
unterscheidet?

Prof. Miiller: Wir sind ein sehr kom-
paktes Team auf der Transplant-Station
und im KH Natters, das die Patienten vor
und nach der TX betreut. Ich bin bei den
meisten Operationen beteiligt. Auch
die Nachbetreuung wird gemeinsam
gemacht. Weil im Vergleich zu gro3en
Einheiten weniger Operationen anfal-
len, konnen die Patienten individuell
betreut werden, und da wir ein kleines
Team sind, ist die Kommunikation auch
sehr einfach und Uberschaubar. Das ist
sicher ein wichtiger Grund fiir unsere
ausgezeichneten Ergebnisse.

alivel: Was mochten Sie den Pati-
enten einprdagsam nahebringen?
Prof. Miiller: Erstens, dass Transplan-
tation keine Heilung ist, sondern eine
Behandlung. Es sind viele weitere Be-
handlungen nétig, um die Transplantati-
on schlussendlich zum Erfolg werden zu
lassen. Zweitens, die Patienten mussen
es wollen! Es ist nicht hilfreich, wenn
die Patienten sagen:, Ich will zwar nicht,
aber mir bleibt nichts anderes Ubrig”
Der Patient kann mit seiner Einstellung
ungeheuer viel zum Erfolg der Behand-
lung beitragen.

alivel: Um nochmals auf die Auf-
kldrung zuriickzukommen, sie ist ja
wirklich wichtig. Kann man da etwas
von auBen, z.B. in einer SHG tun?
Prof. Miiller: Neben der medizinischen
Aufklarung, die nattirlich Sache der Arzte
ist, erwarten sich Patienten viel von Kon-
takten mit schon Transplantierten; wir

ermuntern sie auch dazu. i
Uber SHG und Veranstal-
tungen erhalt der Patient
einen Eindruck, wie es an-
deren nach der Operation
geht, was im Hinblick auf
Medikamente zu beach-
ten ist, was man machen
kann, welche Einschran-
kungen und welch neue
Lebensqualitaten es gegeniliber der Zeit
vor der Transplantation gibt. So fligt sich
fir den Patienten ein Gesamtbild, das
eine bessere Grundlage fiir seine Ent-
scheidung darstellt.

Ich schatze den Einsatz der SHG sehr. De-
ren Teilnehmer signalisieren von vornhe-
rein: Komm, du kannst fragen; wir sind
da, um dich zu informieren. Wir wollen
dir etwas von deinen Angsten nehmen.
Patienten im Krankenhaus empfinden
manchmal Fragen als zu personlich, so,
als missten sie etwas preisgeben, was
sie allein betrifft.
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alive!: Wie kann man zusammenfas-
send die LuTX in Innsbruck beurtei-
len?

Prof. Miiller: Nach der Transplantation
kéonnen ca. 90% der Patienten ein gutes
oder sogar sehr gutes Leben fiuhren,
teilweise konnten sie in ihren friheren
Beruf zurlickkehren. Also spricht die Be-
handlung klar fur sich. Die Ergebnisse
in Innsbruck werden naturlich auch in-
ternational verglichen: wir zdhlen nicht
zu den gréB3ten Zentren, sind aber mit
unseren Ergebnissen vorne mit dabei.
Wenn Patienten eine LUTX ndtig haben
und ins Auge fassen, moéchte ich sie ein-
laden, uns zu kontaktieren.

Ein zweites Gesprach fand mit Primar
Dr. Herbert Jamnig, arztlicher Leiter der
Pneumologischen Abteilung im LKH
Natters und mit OA Dr. Brigitte Bucher,
Leiterin der dortigen Tagesklinik, zum
Thema Betreuung in Natters statt:

alivel: Herr Primar, bitte stellen Sie
uns kurz das LKH Natters vor. Was ist
daran besonders?

Prim. Jamnig: Als Fachklinik fir Pul-
mologie betreuen wir alle Patienten vor
und nach der Lungentransplantation
in Innsbruck. Wir sind ein sehr kleines
Krankenhaus mit 164 Betten, davon
104 auf der pneumologischen Station.
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Daneben gibt es die Stationen Interne
Nachsorge, Onkologie, TX-Abteilung,
Tagesklinik und Reha-Abteilung. Die da-
flir benotigten Funktionsbereiche sind
in unserem Haus: Endoskopie, Lungen-
funktion, Schlaflabor, um nur einige zu
nennen. Die Ndhe zu Innsbruck erlaubt
uns, alle Méglichkeiten des TX-Zentrums
zu nutzen und trotzdem die Vorteile
eines kleineren Krankenhauses anzubie-
ten, eine sehr individuelle Behandlung
und Betreuung.

alive!l: In der Tagesklinik in Natters
werden Patienten vor und nach der
TX betreut. Was bedeutet das?

Dr. Bucher: Vor der Transplantation
wird der Gesundheitszustand der Pati-
enten kontrolliert und Uberwacht: ob
eine Verschlechterung eingetreten ist,
ob sie stationdr aufgenommen werden
missen, ob eine Beatmung notwendig
ist. Manchmal ist es auch erforderlich,
Patienten als ,high urgent” zu listen,
wenn sie sich in einem akut lebensbe-
drohlichen Zustand befinden. Zweitens
werden bei diesen Kontrollen schon im
Vorfeld eventuelle andere Probleme und
weitere notwendige MalRnahmen be-
sprochen. Bei den Kontrollen treffen sich
die Patienten auch immer wieder, wo
sie sich austauschen und informieren
kénnen. Das ist wichtig, weil informierte
Patienten viel von ihrer Angstlichkeit ab-
legen kénnen.Fur die bereits Transplan-
tierten ist die Tagesklinik die Spezialam-
bulanz zur regelmafBigen Kontrolle.

alivel: Wie lange werden Transplan-
tierte von Ihnen betreut?

Dr. Bucher: Lebenslang! Wir begleiten
die Patienten vom Moment ihrer Listung
bis an ihr Lebensende. Ausnahmen gibt
es, wenn jemand einen gréBeren Woh-
nungswechsel vornimmt. Da stellen wir
den Kontakt zum néchsten TX-Zentrum
her, damit die Betreuung und Versor-
gung kontinuierlich weitergehen kann.



Musik ist mein Leben.....

1956 als Tochter einer Kauffrau mit einem
Musikinstrumentengeschéft in der Wie-
ner Innenstadt und als 4. Kind geboren,
wuchs ich mit Musik auf. Bei uns wurde
sehr haufig mit Freunden musiziert, Mu-
sik aus Lautsprechern war bei uns daheim
nie zu héren, meine Mutter verweigerte
in ihrem Heim Tontrager. Also gab es kei-
ne Schallplatten; die horte und verkaufte
sie im Geschéft schon genug. Wir mach-
ten die Musik selbst, und fiir mich war das
auch nie etwas Besonderes. In der Schule,
wenn ich aufgefordert wurde, ein Instru-
ment zu spielen oder zu singen (oder
auch beides), war ich wirklich so naiv zu
glauben, dass das eh jeder kann, die Mit-
schiler aber einfach nicht wollten oder
zu faul dazu waren. Weil ich selbst aber
von Natur aus faul war, machte ich auf
Aufforderung in der Schule gern Musik,
denn das machte mir ja Spal3. Daftir wur-
de ich dann sonst 6fter in Ruhe gelassen.
Dass mein Kénnen Begabung ist, erkann-
te ich erst erstaunlich spat. Waren meine
Geschwister doch auch ziemlich gut in
musikalischen Belangen, ja viel besser
sogar - in Anbetracht der Tatsache, dass
sie 8, 10 und 12 Jahre alter sind als ich.
Meine Mutter mit ihrem absoluten Gehor
sowieso.

Musik war also fiir mich das Selbstver-
standlichste auf der Welt, und ich konnte
mir nie vorstellen, jemals nicht aktiv zu
musizieren.

Mit meiner COPD wurde das Singen na-
tarlich nach und nach immer anstren-
gender. Aber wie alle, die davon geplagt
werden oder wurden, wissen, steigert
sich die Atemnot ja fast unmerklich.
Wenn man also das Singen fortfiihrt, trai-
niert man die Atemmuskulatur offenbar
laufend so gut, dass es weiterhin funkti-
oniert. Dartiber wunderte sich auch so
mancher Arzt.

Vor meiner Transplantation spielte ich in
einer chilenischen Gruppe als Gitarristin,
Tiple-Spielerin und Sangerin. Die Panflo-
te Ubte einen besonderen Reiz flir mich
aus und ich bemihte mich sehr, auch
das Spielen auf ihr zu erlernen. Das war
wirklich kaum machbar; ich schaffte kein
Stiick durchgehend. Der Ton war sehr
mager, wenn ich ehrlich bin. Singen und
Gitarre-Spielen blieben aber bis zu mei-
ner Transplantation meine regelmaBige
und trotz Anstrengung liebste Beschafti-
gung, obwohl ich schon lang mit der Sau-
erstoffflasche herumlaufen musste.

Auch als Solosdngerin von kabaretti-
stischen Wienerliedern, Oldies oder
Schlagern trat ich immer schon mit mei-
ner Gitarre auf. Die gro3te Schwierigkeit
dabei war, auf die Buihne hinaufzukra-
xeln. Das Singen und Spielen bereiteten
mir kaum besondere Anstrengungen. Vor
allem nach dem Singen hatte ich immer
den Eindruck, dass mir das Atmen wieder
leichter fiel.

Nach einer schweren Lungenentzin-
dung 2007 musste ich die chilenische
Gruppe, die ihre Proben in einem feuch-
ten Keller abhielt, leider verlassen. Auch
mit dem turkischen Ensemble, mit dem
ich bis dahin musiziert hatte, war es nun
vorbei. Gliicklicherweise waren einige
Madels der Gruppe Mallarauco (chile-
nische Gruppe), die das Musizieren mit
mir wirklich geschatzt hatten, dariiber so
traurig, dass die Idee einer neuen Grup-
pe geboren wurde: Wienerische Texte zu
den chilenischen Melodien. So entstan-
den die ,Notenchaoten”.

Im Marz 2010 wurde ich Gott sei Dank auf
die Transplantationsliste gesetzt, und im
November war es dann endlich so weit.
Mein Mann, meine beiden Kinder, meine
Geschwister und die Madels — meine Cha-
oten - hielten mir die Daumen und alles
ging gut. Selbstverstdandlich muss man
nach einer Transplantation ein entspre-
chendes Aufbautraining angehen, um
wieder fit zu werden. Das wird aber durch
einen Aufenthalt in Hochegg gewéhrlei-
stet, der automatisch beantragt wird. Ich
kann aber empfehlen, auch danach ein
pulmologisches Training zu absolvieren,
weil der Mensch halt doch oft dazu neigt,
zu wenig zu machen.

Kurz nach meiner Heimkehr begannen
wir wieder zu musizieren — wenn ich ehr-
lich bin, hatte ich es schon gar nicht mehr
erwarten kénnen. Und was flr eine Lun-
genkapazitdt ich jetzt hatte! Da wollte ich

auch gleich die Panflote ausprobieren!
Aber leider wurden mir Blasinstrumente
aus Holz verboten - darin kénnen sich
bose Keime bilden, das Holz kdnne man
aber nicht desinfizieren. Was fiir eine Ent-
tauschung!

Doch es fand sich ein findiger Kopf, ein
junger Mann namens Konrad Mayer, der
friher auch in der chilenischen Gruppe
Mallarauco mitgespielt hatte. Er baute
mir eine Panflote aus den Plastikrohren,
die man im Bauhaus kaufen kann. Da
braucht man zwar mehr Luft als bei Bam-
busrohrfléten, aber Luft habe ich ja jetzt
genug! Gleich wurde ein Lied fir ein
Stiick mit Panflte getextet, das mittler-
weile eines meiner Lieblingslieder ist.

Die Notenchaoten werden immer profes-
sioneller, aber wir wollen Hobbymusiker
bleiben, auch wenn wir schon tolle Auf-
tritte hinlegen!

Wir spielen traditionell beim StraBenfest
in der Gschwandtnergasse in Hernals und
beim Straflenfest in der Schneidergasse
in Simmering. Bei kleinen Veran-
staltungen wie letztens im Cen-
trOnce in Simmering oder beim
Ochsenkopf im 14. Bezirk. Dort
wollten wir urspriinglich fir 30
Zuhorer spielen; es kamen Uber
60 und sprengten fast den Saal.
Ein schoner Erfolg, den ich nicht
zuletzt meiner neuen Lunge und
somit einem grof3artigen Team im
AKH zu verdanken habe.

Mein Dank gilt natiirlich auch den
Arzten und Physiotherapeuten in
Hochegg und dem Gesundheitssystem,
das wir in diesem Land genie3en. Hier
muss man nicht reich sein, um ein Organ
zu bekommen. Da fragt keiner nach, wel-
chen Standes man ist. Wenn man eine
Organspende braucht, dann wird man
auch gelistet. Ich glaube nicht, dass das
Uberall so ist. Dass man bei Kontrollen auf
7C oft lange Wartezeiten hat, ist nicht ver-
wunderlich! Die Zahl der Transplantierten
waéchst, das Team der Nachbetreuung
waéchst nicht. Wenn sich da jemand da-
riber aufregt, kann ich nur sagen:, Leute,
denkt doch einmal nach! Wir KONNEN
hier noch warten. Ohne dieses Team wa-
ren wir dazu nicht mehr in der Lage und
séhen die Radieschen schon von unten!
Mit meiner Lunge kann ich Dinge, die ich
schon als Jugendliche nicht mehr unein-
geschrankt konnte. Da fallt mir nur noch-
mals ein: DANKE!

~——
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1. April - aber kein Scherz!

Mein Leben anderte sich im Dezember
2007 schlagartig. Dass ich sehr krank
war, wusste ich schon lange. Mit neun
Jahren zerstdrte ein Lungenvirus sehr
viel in meiner Lunge und ich verlor mein
linkes Auge. Mit 17 Jahren hatte ich dann
Lungentuberkulose. Meine Lungenfunk-
tion war sehr schlecht, teilweise ein FEV
1 von 20 %. Ich versuchte trotzdem so
normal wie moglich zu leben und mei-
ne Beschwerden immer zu verbergen.
Zum Entsetzen aller Arzte war ich mit
25 Jahren schwanger, aber ich bekam
Gott sei Dank eine gesunde Tochter. Ich
bin dankbar, dass ich sie habe, denn ein
zweites Kind war aufgrund meines be-
denklichen Gesundheitszustandes nicht
mehr maoglich.

Nun wieder zurlick zum Dezember
2007. Mein Lungenfacharzt sagte: ,Sie
sind Sauerstoff unterversorgt und
brauchen eine Sauerstofftherapie
von 16-24 Stunden am Tag". Eine
Welt brach zusammen. Auch wenn ich
mich dagegen wehrte, im Februar 2008
wurde der Sauerstoff ins Haus geliefert.

Dazu gibt es eine witzige Anekdote, ob-
wohl die Situation keinesfalls witzig war.
Der Lieferant fragte mich an der Haus-
tare: ,Wo liegt die Person, die den
Sauerstoff bendtigt?" Ich antwortete,
dass ich das bin. Er:,Sie schauen aber

nicht krank aus."™ Diesen Satz horte
ich immer wieder - er nervt mich, denn
man kann oft nicht sehen, wie es einem
Menschen geht.

Fir mich schien mein Leben in einer
Sackgasse. Aber mein Mann war sehr
verstandnisvoll und stand mirimmer zur
Seite. Wir fuhren im Juni 2008 mit Sau-
erstoff nach Sardinien, er wollte mir be-
weisen, dass das Leben weitergeht und
auch mit Sauerstoff schon sein kann.

Lungen-
transplantation
auseinandersetzen
musste. Ich war ja
schon 2004 auf der
Vorstellungsambu-
lanz in Wien, aber damals war mein Zu-
stand noch zu gut. Mein Lungenfacharzt
hatte mich immer wieder damit kon-
frontiert, aber ich habe immer gesagt:
,Bevor meine Tochter nicht minde-
stens 16 Jahre ist, werde ich das
nicht machen!"

Zu Beginn meiner Sauerstoff-Therapie
war Sabrina fast 17. Im Juni 2008 wur-
den im KH Wels die Voruntersuchungen
gemacht, und am 8. Oktober bekam ich
vom AKH Wien die Bestatigung. Ich war
nun auf der Warteliste. Meine erste Fra-
ge war: ,Wie lange ist die Wartezeit
zirka?" Die Antwort: 2-6 Monate. Ich
atmete durch und dachte, Weihnach-
ten und Silvester kann ich noch in Ruhe
mit meiner Familie genieBen. In dieser
Zeit verdrangte ich oft den
Gedanken, dass ich auf eine
Lunge wartete. Ich wollte ja
noch so viel machen!
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Ein Spruch, der in unserem
Haus hangt, hat mir in der
Wartezeit immer wieder Mut
gemacht:

Téglich wache ich auf und
_ blicke in den Himmel hi-
nauf, in der Hoffnung dass
er zu mir spricht, mir tré-
stend zufilistert ,verzage
nicht", damit ich die Kraft habe auf-
zustehen, weiterzumachen und wei-
terzugehen!

Dann gibt er mir Kraft und verleiht
mir die Macht, den Kampf zu beste-
hen und einfach nicht aufzugeben!

Am 31. Méarz war es so weit. Anruf vom
AKH um 21.15: ,Frau Hofbauer, sind
Sie bereit? Ein Organ ist fiir Sie da."
Um Mitternacht holte mich die Rettung.
Mein Mann und Sabrina begleiteten
mich. Die Fahrt verlief ruhig, ich hatte
eine innere Ruhe - richtig unheimlich!
Im AKH verweigerte ich dann das Beru-
higungsmittel, ich war entschlossen, das
durchzustehen.

In meinem Gepack hatte ich zwei Reise-
fahrer von Irland. Es war schon immer
mein grof3er Traum, dorthin zu reisen.
Um 8 Uhr frith - 1. April - kam endlich
die gute Nachricht: ,Organ in Ordnung.
Es geht los”. Der Abschied von meinem
Mann und meiner Tochter war hart, aber
ich wusste, ich werde sie wieder sehen.
Die Operation dauerte 8 Stunden, das
Brustbein wurde auch gebrochen. Die
Lunge sall so fest, was die Operation
sehr schwierig machte.

Das Erste, woran ich mich auf der Inten-
sivstation erinnere, war der Satz mei-
ner Mutter: ,Heute ist Sonntag, und
sie ist immer noch nicht ansprech-
bar". Das gibt’s doch nicht, ich wurde
am Donnerstag transplantiert, wieso ist
heute Sonntag? Es dauerte noch einige
Tage, bis ich etwas zu Kraften kam. Ich
hatte viele Schmerzen, Durchgangssyn-
drom, und man Uberlegte, noch einmal
zu operieren, da ein Teil der Lunge nicht
beliftet war. Ganz schlimm war, dass ich
noch nicht selbststéndig atmen konnte.
Ich hatte immer das Gefuihl, irgendetwas
ging schief. Es war furchtbar, ich konnte
ja nicht sprechen. Alptraume verfolgten
mich, an die ich heute noch oft denken
muss.

9. Tag: Endlich auf der normalen Station.
Ich war sehr schwach und brauchte ei-
nen Rollstuhl! Ein Schock, dass ich nach
so kurzer Zeit nicht mehr selbststdandig
gehen konnte. Aber ich war ehrgeizig,
einige Tage spater schaffte ich mit mei-
nen Eltern eine kurze Runde vor das
AKH. Auf einmal war der Frihling da,
Magnolien blihten. Ich spiirte, auch in
mir wuchs die Kraft.

Nach drei Wochen verliel3 ich das AKH zu
FuB - stolz, dass ich bis zum Krankenwa-
gen selber gehen konnte. Hochegg war
das Ziel. Endlich Einzelzimmer und das
Gefuhl, wieder etwas freier zu sein! Mein
Reha-Aufenthalt dauerte 5 Wochen, die
Fortschritte wurden von Tag zu Tag bes-
ser. Erstaunlich, wie schnell man wieder
auf die Beine kommt! Wie schon ist es,
Luft zu bekommen! Aber man muss je-
den Tag an sich arbeiten und sich selbst
immer wieder Mut zusprechen, um vor-
wartszukommen.

Viele Verwandte und Freunde besuchten
mich. Immer wieder kam der Satz: ,,Man
sieht dir nichts an, wie machst du



das nur?" Das baute mich auf, ich war
stolz, es geschafft zu haben.

Am 27. Mai 2009 kam ich nach Hause.
Wunderschéner Empfang von meinen
Eltern, Leo, Sabrina und einigen Ver-
wandten. Ich musste heulen aus Freude,
wieder daheim zu sein.

Ein Jahr spater trat ich meine lang er-
sehnte Irland-Reise an - es war ein

Traum! Meine Reiselust fihrte mich in

den nachsten Jahren nach Schottland,
Griechenland, Holland, Italien, Portugal,
Deutschland, Teneriffa und Fuerteventu-
ra. Heuer stehen Rom, Karpathos, Opatja
und ltalien auf dem Plan. Ich hoffe, es
kommen noch viele Reisen dazu.

Ich gehe wieder geringfiigig arbeiten,
was mir viel Spal3 macht. Ich habe ent-
deckt, dass ich sehr kreativ bin; ich ma-
che Schmuck, probiere immer wieder
Neues und besuche immer wieder Kur-
se. Mein Mann finanzierte mir
die Ausbildung zur Erndhrungs-
trainerin, was sehr interessant
war. Kochen und Erndhrung
sind Leidenschaften von mir.
Ich versuche, unsere Mahlzeiten
sehr gesund, saisonal und regi-
4 onal zu gestalten. Im Oktober
- griindete ich mit Roland Schenk
einen Stammtisch fir Lungen-
transplantierte in Oberdsterrei-
& ch. Es macht Freude, anderen
# Menschen zu helfen, unsere

Transplantierte erzahlen

Treffen sind sehr nett und ein Fixpunkt
in meinem Leben geworden.

Es gibt nattrlich Tage, wo nicht alles so
rund lauft, aber die guten Tage Uberwie-
gen.Esistwunderschon, viele neue Men-
schen kennenzulernen, die in derselben
Situation sind. Ich bin sehr dankbar, dass
ich eine neue Lunge bekommen habe.
Ich besuche oft eine Kirche und zilinde
eine Kerze fir meine Lunge an.

Jedem, der vor der Entscheidung steht,
Transplantation oder nicht, kann ich nur
empfehlen, einer Transplantation zu zu-
stimmen.

Ohne Familie und Freunde wirde man
es nicht schaffen, daher danke ich allen,
die in dieser schweren Zeit fiir mich da
waren und mir Kraft gegeben haben. Ich
winsche allen Betroffenen viel Glick
und Gesundheit. Ich bin auch sehr dank-
bar, in Osterreich zu leben, wo es tolle
Spezialisten gibt, die es moéglich ma-
chen, ein zweites Leben zu bekommen.

Vieles ist moglich - Resiimee nach 5 Jahren

Maximilian Lang, Wien

Als ich im Sommer 2011 von der Welt-
meisterschaft aller Transplantierten in
Goteborg (Schweden) gliucklich und
zufrieden mit 2 top-ten Platzen (5ter im
Gehen (5km) und 7ter im Speerwerfen)
und einer Menge schéner Erinnerungen
und Fotos im Gepack nach Wien zu-
rickgekommen war, habe ich mir noch
einige Videos Uber die WM im Internet
angesehen, um das Erlebte gedanklich
ausklingen zu lassen.

Eines ist mir dabei besonders in Erin-
nerung geblieben. Ein &lterer stdafri-
kanischer Sportler sagte in etwa fol-
gendes:” After a transplantation you
can live within the shadow of your pos-
sibilities or make something out of your
life”. Der Gedanke, die verbleibende Zeit
sinnvoll zu nitzen und sich nicht im
Schatten des Erlebten zu langweilen,
hat viel fur sich!

In den fast 5 Jahren seit meiner Doppel-
lungen-Transplantation, die aufgrund
der Stoffwechselerkrankung CF (fur
nahere Infos Uber CF einfach auf Wiki-
pedia nachlesen - die Seite ist sehr gut

gemacht) im Alter von 29 %2 notwendig
geworden war, konnte ich unglaublich
viele schone Erlebnisse fur mich verbu-
chen. Angefangen von meinem ersten
Zehnkampf 10 Monate nach meiner
OP, den ich unter gréf3ter Anstrengung
vollenden konnte, tber Erfolge auf der
Uni (Studium Rechtswissenschaft — ca

25%

bis 30% fehlen noch), dem Start
einer geringfliigigen Beschéaftigung bei
einem gemeinniitzigen Verein bis zum
Erlernen der spanischen Sprache (ich
besuche gerade einen Anféangerkurs).

Friher musste ich regelmaBig inhalieren
(2- bis 3mal pro Tag), war haufig krank;
kein Vergleich zu heute! Vor einigen Wo-
chen habe ich etwa einen Waschtisch
(mit 63,5 cm Breite), die dazu passenden
Rohre und die Armatur mit Hilfe der Offis
allein quer durch Wien nach Hause ge-
tragen. Nach der Transplantation habe

| ich ein weiteres neues Hobby
gefunden, das mir auch viel
Freude bereiten wird, wenn es
mir einmal nicht so gut gehen
sollte (was sicher der Fall sein
wird): Das Schachspiel. Das
kann man auch bei groBerer
| korperlicher Einschrankung
betreiben. Wenn es mein Stu-
dium zuldsst, spiele ich im
Jahr 2 bis 3 Turniere. Daneben
spiele ich Meisterschaft fir 2
Vereine.

Gelegentlich mache ich Ausfliige nach
NO (vor wenigen Tagen war ich etwa im
Karikaturmuseum Krems) - die NO Card
(Preis rund 50€ pro Jahr), 2 billige OBB
Tickets (Hin- und Retourfahrt) mit der
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Transplantierte erzahlen

Vorteilscard gekauft, eine Jause in den
Rucksack gepackt, und los geht es!

Es gibt so viele Sachen, die man auch mit
wenig finanziellen Moglichkeiten und
geringer korperlicher Leistungsfahigkeit
machen kann (etwa einen schénen Spa-
ziergang in einem blihenden Park) - es
muss nicht immer ein Zehnkampf sein
(im September steht mein 6ster an). Man
muss die Moglichkeiten, die einem das
Leben so bietet, nur annehmen!

Naturlich hat man nach einer so grof3en
OP, wie sie eine Transplantation nun ein-
mal ist, und den hochgiftigen Medika-
menten, die man zur Unterdriickung des
Immunsystems braucht, auch Einschran-

kungen wie etwa Diabetes od. Blut-
hochdruck (um nur einige zu nennen),
die haufig nach einer gewissen Zeit bei
vielen Patienten auftreten. Man wird
leichter miide und muss sich gut um das
anfélligere Immunsystem kiimmern, um
nicht haufig zu erkranken. Die Palette an
moglichen Folgeproblemen lieBe sich
noch eine Zeit lang fortfihren.

In vielen Fallen ist es jedoch mdglich,
ein einer gesunden Person angendher-
tes Leben zu fihren — man muss es nur
wollen. Es ist wohl so wie mit dem be-
rGhmten Glas: Ist es halb voll oder halb
leer?

Alles geschafft!

... aber leicht war's nicht

Darf ich mich vorstellen: Ich bin Nadi-
ne Thallinger, Jahrgang 1994, komme
aus dem Bezirk Vocklabruck und habe,
seit ich auf der Welt bin, Cystische Fi-
brose. Woher ich das weif3? Durch einen
Schweilltest, als ich ungefahr zwei Mo-
nate alt war. CF liegt bei uns in der Fa-
milie.

Als Kind verbrachte ich jedes Jahr zwei
Wochen stationar im Krankenhaus Salz-
burg. Mit ca. 13 Jahren wollte ich in ein
anderes Spital, weil es in Salzburg keine
Erwachsenen-CF-Station gab und ich
Besuch von meinen Freunden wollte. Ich
ging nach Wels — drei Jahre lief
alles bestens.

2010 war ein entscheidendes
Jahr: Ich lernte ich meinen jet-
zigen Freund Thomas Desch
kennen, und ich begann im Juli
meine Lehre als Einzelhandels-
kauffrau bei der Firma Hartlauer.
Die Arbeit machte mir Spal3.
Dann kam ich auf meinen
Wunsch in das Voécklabrucker
Einkaufszentrum. Mir war es mit
der Luft gut gegangen, aber ab
da wurde es schlechter; jeder Schritt fiel
mir schwer.

Mein Problem war, dass ich nicht einse-
hen wollte, dass ich krank war. Als mir
bewusst wurde, dass es so nicht wei-
terging, liel3 ich mir einen Portkatheder
implantieren und begann eine Heim-
therapie. Anfangs war es echt spitze. Ich

konnte ohne Probleme arbeiten gehen.
Doch irgendwann ging das nimmer; ich
war allergisch gegen ein Medikament.
Von da an war ich immer 6fter im Kran-
kenhaus.

Keiner verstand, wie schlecht es mir
ging! Jeder meinte, ich sei faul, ich solle
doch Sport machen. Ich musste viel hu-
sten; Mein Gewicht sank von 52 kg auf
38 kg. Jetzt meinte jeder, ich solle mehr
essen und wie hasslich meine Mager-
sucht waére. Das horte ich auch von mei-
nen Kunden. Nicht fein!

Ich bin ja ein starkes Madchen und
hielt es irgend-
wie aus, weil
ich dachte, ich
habe die rich-
tigen Freunde
Z: an meiner Seite.
! Irrtum!

Keiner - weder
in der Arbeit
noch mei-
ne Freunde -
wusste wirklich,
was ich hatte.
Ich schamte mich, weil mir jede Kleinig-
keit schwer fiel und ich nicht einmal den
Weg aufs WC ohne Pause schaffte.

Eines Tages klappte ich in der Arbeit zu-
sammen. Krankenhaus. Sauerstoff. Das
war das Schlimmste fur mich.

Es war dann auch sofort die Rede von
einer neuen Lunge —fur mich war das

ein Schlag ins Gesicht. Doch bevor ich
sie bekomme, meinte der Arzt, musse
ich zu meiner Krankheit stehen, sonst
wirde auch eine neue Lunge nicht funk-
tionieren.

Ich sah die beste Chance darin, mich
auf Facebook zu outen. Es fiel mir nicht
leicht, und der Schuss ging gewaltig
nach hinten los! Meine Freunde mein-
ten, dass ich nur Mitleid heische und
verstanden mich Uberhaupt nicht!! Fur
mich war das genauso schlimm wie die
Nachricht wegen der Lunge.

Das einzige, was ich noch hatte, waren
Familie, mein Freund und 2 Freunde.
Alle anderen lieBen mich im Stich.
Schon bald musste ich nach Wien zum
Vorstellungstermin. Ich brauchte so
schnell wie moglich eine Lunge und
wurde im Oktober auf die Liste ,drin-
gend mit Sternchen” gesetzt.

Keine Berufsschule mehr, sondern zu
Hause liegen - von Oktober bis Jan-
ner! Diese Zeit war die schlimmste in
meinem Leben: Ich fihlte mich weder
hibsch, noch machte ich mich schén;
ich habe mich komplett vernachlassigt!
Mein Freund und ich hatten eine sehr
schwere Zeit. Er war jede Minute, die
er konnte, an meiner Seite und hat im-
mer geschaut, dass es mir halbwegs gut
geht.

Seine Familie - und natirlich auch mei-
ne — versuchten, mir Weihnachten schén
zu machen. Es wusste ja keiner, ob 2012



nicht meine letzten sein wiirden.

Am Geburtstag meiner Mutter, dem
07.01., kam endlich der Anruf: Es ist so
weit, die Lunge ist da. Mir war egal, ob
ich diese OP Uberstehe oder nicht. Ich
hatte nichts mehr zu verlieren. Mit Blau-
licht ins AKH Wien, meine Mutter und
ich.

Ich war entspannt, im Gegensatz zu mei-
ner Familie (Vater, Schwester, Freund),
die ins AKH nachgekommen waren. Wir
warteten. Der Gang war ruhig. Ob das
noch was wird?

Um 3 in der Friih kam endlich der Kran-
kenpfleger: Es ging los. Die Operation
verlief ohne Probleme.

Als ich auf der Intensivstation aufwachte,
dachte ich, da ist was schief gelaufen.
Was war mit der neuen Lunge? Ich konn-
te nicht atmen - bis dann dieser bléde
Tubus rauskam. Also nicht erschrecken!

Am néachsten Tag besuchten mich mein
Vater und meine Stiefmutter. Ich kann
den Moment nicht beschreiben, als ich
meine Augen aufmachte und die beiden
sah. Ich hatte nie geweint, weder vorher
noch dazwischen, weil mir alles egal ge-
wesen war. Aber als ich sie jetzt sah und
merkte, dass mein Port herauflen war,
weinte ich das erste Mal.

Ich war mit beiden Handen am Bett
gefesselt, dass ich mir nichts rausreisen
kann. Und das war auch gut so. Ich hatte
einen Tubus im Mund und insgesamt 6
Drainagen: 2 grof3e links, 2 grof3e rechts
und jeweils eine auf der Seite. Die sahen
aus wie Eier :). Die hatte ich am langsten
drinnen.

Ich hatte im Handgelenk eine Nadel

zum Zucker-Messen und im Hals einen
Schlauch mit sehr vielen Anschlissen fir
die Infusionen.

Mein Harnkatheter war undicht, deshalb
wurde er mir schnell entfernt. Ich muss-
te auf den Topf gehen, was sehr gut war,
weil ich mich bewegen musste.

Der Tubus war herau3en, und von da
an ging’s flott. Wir haben alle super zu-
sammen geholfen auf der Intensivstati-
on. Meine Familie besuchte mich JEDEN
Tag!!

Nach knapp einer Woche wurde ich auf
die Normalstation verlegt. Ich wollte den
Sauerstoff nicht weggeben und bat, ihn
mir bitte wieder zu geben.,,Den brauchst
du nicht”, hiel3 es.

Allerdings wurde dann Zucker festge-
stellt. Das war echt hart. Ich ging immer
sehr gut mit dem um, was alles passiert
war. Dafir konnte ich endlich aufs WC
gehen, duschen und das eigene Ge-
wand anziehen! Es war herrlich!

Ich hatte super Zimmerkolleginnen und
die allerbesten Arzte, die mich sogar hier
besuchten und nachfragten, ob alles su-
per war. Und das war es
auch.

Nach 1% Wochen meinte |
meine Psychologin: ,So, |
Nadine, nachste Woche
geht es in die Reha Hoch-
egg” Das war das allerer-
ste Mal, dass ich weinen
musste vor Freude.

Mein Freund machte mir
eine noch schonere Freu-
de: Er lie sich mein OP
Datum tatowieren. Es war
der Wahnsinn.

In Hochegg ging es mir von Tag zu Tag
besser mit Sport, Erndhrung, Zucker, Le-
bensfreude. Jedes Wochenende kam
meine Familie zu Besuch, obwohl sie
immer in einem Hotel schlafen mussten.
Nach 3 Wochen war ich so stabil und fit,
dass ich nach Hause durfte. Ich konnte
es nicht mehr erwarten.

Einen Tag nach Valentinstag war es so
weit. Meine Mutter (meine Eltern sind
schon lange getrennt; ich lebe mit mei-
ner Schwester bei ihr) hatte den Sauer-
stoff entfernen lassen.

Das einzig Schlimme war, dass ich mei-
nen Gber alles geliebten Freund jetzt nur
mehr am Wochenende sah.

Transplantierte erzdhlen

Wiedereinstieg ins normale Leben!

Ich stellte mein Zimmer um, brauchte
sehr viel Geld daftir und krempelte mein
Leben komplett um. Ich wollte nicht
mehr zuhause sein und fing gleich im
Mérz - 2 Monate nach der TX - mit 25
Stunden wieder zu arbeiten an. Meine
Arbeitskollegen haben mir nette Ge-
schenke gemacht und sind super hinter
mir gestanden. Als ich das erste Mal wie-
der in der Arbeit war, kannte mich keiner
mehr. Ich habe sicher 10 kg zugenom-
men und sah wieder gesund aus.

Die Berufsschule hat mich super unter-
stltzt. Die erste und zweite BS hatte ich
ja schon geschafft; das erste Semester
durfte ich nachlernen - in vier Monaten
habe ich zwei Semester nachgeholt. Al-
les was zum Nachholen war, machte ich.

Ich kann endlich die Zeit mit meinem
Freund und meiner Familie geniel3en.
Ich kann Spal3 haben und das allerscho-
nste: ICH HABE LUFT!

Ich war heuer schon
zweimal in Italien
und bin Gbergliick-
lich. Ich habe die
Berufsschule abge-
schlossen. Ich habe
Lehre mit
einer Lehrabschlus-
sprifung beendet,
habe mir ein Auto
gekauft und den
Fuhrerschein ge-
macht. Es ist alles zu
schaffen, wenn man
nur will! Ich bin sehr
stolz auf mich und was ich mit meinen
jungen Jahren erreicht habe.

Ich moéchte mich bedanken

- bei allen Arzten,

- bei meinem Klassenvorstand und
Direktor der Berufsschule Vocklabruck,

- bei meinen super Arbeitskollegen

- bei der Firma Hartlauer

- natirlich bei meiner Familie und bei
meinem Freund, den ich echt Gber alles
liebe und froh bin, dass ich ihn habe.
Ohne ihn wére das niemals moéglich ge-
wesen. Und auch bei den Freunden, die
fr mich da waren.

meine

lhr alle habt mir zu einem lebenswerten
Leben verholfen!

~——

alive!
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Lebenslange Nachbetreuung - was sonst ?

Elisabeth Netter, Wien

Am Beispiel der Ambulanz 7c im AKH Wien schildert Liesl Netter die Gegebenheiten, die Lungentransplantierte bei
Untersuchungen ein Leben lang begleiten.

Das erste Jahr nach der LuTX ist beson-
ders betreuungsintensiv. Der Korper
muss sich daran gewoéhnen, dass er sich
wieder gut mit Sauerstoff
versorgen kann. Und an das
neue Organ muss er sich
auch gewohnen, d.h. an das
Zusammenspiel mit den
anderen Organen. Deshalb
ist notwendig, anfangs die
Immunsuppression hoch zu
halten und haufig zu kontrol-
lieren, ob weder Absto3ung
noch Infektionen oder Pilze
den Heilungsprozess storen.
Und daher auch keine Imp-
fungen in dieser Zeit.

Neben dem Lungenréntgen, den Blutpro-
ben, der Lungenfunktion gehért auch die
Bronchoskopie zu den anfangs wochent-
lichen Routine-Untersuchungen. Bald
werden die zeitlichen Abstande grofer,
und wenn alles in Ordnung ist, braucht es
auch keine Bronchoskopie mehr.

Nach dem ersten Jahr bleibt fast alles
gleich. Weniger Immunsuppressiva, und
wenn alles gut lauft, ist nur alle drei Mo-
nate Nachkontrolle erforderlich. Wenn
notwendig, kénnen die Abstédnde auch
kirzer sein.

Aufjeden Fall kommt man niichtern, ohne
die Morgenmedikamente genommen zu
haben. Erst nach der Blutabnahme geht
man zum Frihstiick mit der téglichen
+«Nachspeise’, den Tabletten. Das Blutbild
sagt alles Wichtige aus - Giber mogliche
Entziindungen, Blutzucker, Stoffwechsel,
Cholesterin, Zustand der Leber und Nie-
re und vor allem auch tGber den Immun-

et R

Blutabnahmen Tadl
f )

Computertomographie
cm

spiegel. Seine Hohe wird individuell nach
mehreren Kriterien festgelegt.

Die nachsten fixen Untersuchung sind
die Lungen-
funktion mit der
Blutgasanalyse
und das Lun-
genrontgen. We-
nigstens einmal
jahrlich wird eine
Lungen-Compu-
tertomographie
(Lungen-CT) ge-
macht.

Knochendichte,
24-Stunden-Harn
zur Funktion der Nieren werden auch oft
im AKH gemacht. Andre Untersuchungen
— wie Gyn/Uro, Haut, Koloskopie und Gas-
troskopie werden individuell angeordnet
bzw. macht man besser extern in regel-
maligen Abstinden. Dann weil man
wieder, wie es um einen steht und muss
sich keine unnétigen Gedanken machen.
Langzeit-EKG, Langzeit-Blutdruck werden
u.a. auch im Rehab-Zentrum routinema-
Big gemacht, ebenso wie Belastungs-EKG
und Herz-Ultraschall.

,Wie viele Medikamente musst DU
nehmen?"

Patienten auf der Warteliste fragen das.
Auch Transplantierte. Wie viele - und
welche?

Schwierig. Wenn ich die Anzahl der zu
schluckenden Pillen nenne, sagt das ja
nichts wirklich aus. Und die Frage nach
der Anzahl der unterschiedlichen Medi-
kamente und nach deren Namen ist nicht
sinnvoll. Was fur den einen Menschen

notwendig und gut ist, passt noch lange
nicht fur jemand anderen. Ausgangser-
krankung, Alter, Gewicht, Nebenerkran-
kungen, die Jahre nach der Transplanta-
tion spielen ebenso eine grofRe Rolle wie
die individuelle Aufnahme und Verarbei-
tung der Wirkstoffe. Zum Gluck gibt es
hier mittlerweile einige Auswahl, so dass
unsere Arzte Dosis und Wirkstoffe gut fiir
den Einzelnen anpassen konnen!

Hinter der Frage nach Anzahl und Art
der Medikamente steckt ja die Angst vor
Nebenwirkungen. Man weil3, Immunsup-
pressiva missen lebenslang genommen
werden- und dazu noch Cortison!

Die Sorge ist verstandlich. Die Antwort
aber auch: Die Medikamente sind unse-
re Lebens-Mittel. Ohne sie sind die Aus-
sichten schlecht:

»,Schon am zweiten Tag wurde ich von
der Intensivstation entlassen, nach zwei
Wochen war ich auf Rehab. Ich muss eine
Lunge bekommen haben, die mit meiner
identisch ist! Es geht mir so gut, ganz un-
glaublich! In der Ambulanz verhandle ich
jedes Mal, ob ich nicht etwas weglassen
oder weniger nehmen kann — weil ich
nehme sowieso nie so viel, wie sie mir ver-
schreiben. Ich spire ja, was mir gut tut”
Wir haben diesen Mann gewarnt, das ja
nicht zu tun. Leider vergeblich. Er hat zwar
Uberlebt, aber einen sehr hohen Preis da-
flir bezahlt. - Er ist nicht der Einzige.

Fragt jemand, ob man trotz der Medika-
mente gut leben kann, ist die Antwort
einfacher: Ja. Man kann gut leben damit!
Und ja, irgendwann gibt es Nebenwir-
kungen. Die Medikamente werden immer
besser, und wir Patienten profitieren da-
von. Immer mehr Patienten Gberleben 5,

Die Ambulanz-“Engel” im AKH Wien: Agnes, Roswitha, Renate (auf Urlaub)



Dr. Jaksch

10, 15 und mehr Jahre.

Im Jahr 2000 hat mir mein Lungenfacharzt
5, 6 gute Jahre nach der Transplantation
vorausgesagt. Inzwischen sind es 12. Und
ich bin kein Einzelfall! Allerdings ware mir
nicht eingefallen, nochmals mit dem Rau-
chen zu beginnen! Selbstmord auf Raten
- nein, danke! Dafur bin ich mir - dafir ist
mir meine neue Lunge zu wertvoll!

... und dann nach stundenlangem
Warten erst das Arztgesprédch!™

Stimmt. Manchmal verbringt man gut
einen halben Tag auf den Ambulanzen.
Jedoch: Wiirden wir nur diese 3 Untersu-
chungen und ein Arztgesprach sonst wo
machen, missten wir weit mehr Zeit in-
vestieren! Und méchten Sie tauschen zu
den Arbeitsbedingungen der Arzte und
Schwestern, die diesen Wahnsinn jeden
Tag haben? Ohne frische Luft, ohne Ta-
geslicht? Unbezahlte Uberstunden?

Das Wachstum ist an seine Grenzen ge-
stoBen. Erfreulich, dass es in Wien nicht
der Mangel an Organen ist, unter dem
Patienten leiden mussen. Kaum jemand
verstirbt bei uns auf der Warteliste.

Und doch: Es gibt eine Wachstumskrise.
Immer mehr Patienten, die immer lan-

Dr. Murakozy

Dr. Hielle-Wittmann

ger leben und gut nachbetreut werden
wollen - aber die Strukturen - Personal
und rdumliche sowie organisatorische
Rahmenbedingungen wachsen nicht mit.
Wir sehen heute viel mehr Stress unserer
medizinischen Teams, weil sie immer wie-
der um die Basisvoraussetzungen fiir ihre
Arbeit kdimpfen mussen — um die nétigen
Arztstellen, die nétigen finanziellen Mit-
tel und die organisatorischen Vorausset-
zungen. Das bleibt auch uns Patienten
nicht verborgen.

Es konnte besser sein, jal Wir folgern da-
raus zweierlei:

Erstens sollten wir alle nicht aufhéren, zu
informieren und aufmerksam zu machen
— es geht schlie3lich um Menschenleben.
Als Patienten konnen wir flir unsere Anlie-
gen am erfolgreichsten gemeinsam ein-
treten — dazu gehort der gut organisierte
Patientenverein, der durch Gesprache
nach allen Seiten versucht, die Situation
in ihrer Komplexitat zu verstehen, aber
wenn es darauf ankommt, auch beherzt
handeln kann.

Und zweitens: Machen wir das Leben
nicht jenen schwer, die sich um uns alle
Mihe geben - tagein, tagaus. Und ehr-
lich: Ein Plauscherl mit Bekannten, die
wir ja auch immer wieder treffen, ist doch
auch nicht zu verachten.

Transplantierte berichten

Sport ist Mord

Gutbeleibter Patient (P1) trifft am
frihen Vormittag in der Wartezo-
ne vor der Ambulanz einen alten,
dhnlich beleibten Bekannten (P2).
GroBe freudige BegrtiBung:

P1: ,Servas, oides Haus! No, du
wirst a imma schiacha und blader!"
P2: ,Jo waaBt eh; des is des Cor-
tison."

P1: ,I sog des meina Frau und
bei da Kontrolle ah imma, owa sie
glaubma net recht.”

P2: ,Jo, jo: grad hom’'s mi um-
megschickt zur Fisigalischen zum
Drening. Owa durtn woartst scho
so long auf an Vurstellungstermin,
dos i in da Zwischenzeit an Hunger
und an Durscht griagt hob."

P1: ,Des Drening is do eh a Bled-
sinn. I hob vurher nix gmocht und
jetzn, wo s ma guat geht und i in
der Pense bin, wii’l i lebn. Soi i
auf meine oiden Tog no a Spurtla
wern?"

P2: ,Gonz mei Red. I bin froh,
wenn i des AKaHa nur zu de Kon-
trolln siech. AuBerdem ollas was
scheena is ois a Off, is a Luxus....
Hehehehehe"

Geldchter der Beiden.

P1: ,WaaBt wos: I hob a no nix
gessn heit. Gemma ins Clinicum
auf a Bierli und a Schnitzal. So jung
kumma nimma zsamm."

P2: ,Heast, du g'follst ma. Bist
a klassa Bursch. Wer waaB, wie
long's uns no so guat geht. Gem-
mal!"

Und, liebe Leser, was lockt Euch?
Die Vanillekipferin, der Punsch, das
Ganserl?

,Es ist viel zu kalt fir Sport, da ver-
kdahlt man sich ja — und auBerdem,
‘no sports® hat schon Churchill
gesagt" - oder halten wir es lieber
doch mit der Weisheit, dass es kein
schlechtes Wetter, sondern nur
schlechte Kleidung gibt?

Bewegung ist das Um und Auf fur
korperliches Wohlbefinden!

Wir dirfen auch auf drangende Ein-
ladungen zum Schlemmen einfach
NEIN sagen, trotzdem vernunftig
gut essen - und unseren Korper
gesund und fit halten!

EN

alive! Q
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Die Untersuchungsmethoden - LuFu und Co.

Peter Jaksch, Wien
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Asthma bronchiale
Obstruktives Emphysem
Obstruktive Bronchitits

COPD

Wie funktioniert
die Atmung?

Bei jedem ,normalen”
Atemzug nehmen wir rund
Y»-1 Liter Atemluft auf. Er-
wachsene atmen 12-15 mal
pro Minute, Schulkinder
etwa 20 mal, Neugeborene
40-50 mal. Ca. 3 Millionen
m? Luft atmen wir in 70 Le-
bensjahren — und pro Tag
gibt ein gesunder Mensch
rund 1 kg CO2 von sich.
Die Atemwege leiten die
Luft zu den Regionen des
Gasaustausches in den
Lungenblaschen.
Ausgehend von der Luft-
rohre (Trachea) verzweigt
sich der Strang in immer
mehr Bronchien und Bron-
chiolen, letztendlich
in die Alveolen zu min-
den. Diese Alveolen sind
kleinste Ballone aus Haut,
ca. 3/1000 mm dick, durch-
setzt mit Kapillaraderchen.
Sauerstoffmolekile  (02)
treten durch die Gefal3-
wand ins Blut, Kohlendi-
oxydmolekile (CO2) neh-
men den umgekehrten
Weg. Die gesamte Oberfla-
che der Alveolen betragt
50-100 m?; diese groRe Fli-
che ist notwendig, damit
eine ausreichende Menge
von O2-Molekdilen ins Blut
gelangen kann.

Die Lunge selbst ist zwar
ein elastisches, aber auch
ein passiv reagierendes
Organ, das sich nicht selbst
dehnen oder zusammen-
driicken kann: Darum ist ja
auch so wichtig, die Mus-
kulatur rings um die Lunge
vor und nach der Trans-
plantation zu trainieren!
Welche Gase atmen wir ein
—und was macht die Lunge
damit?

Die eingeatmete Luft be-
steht aus ca. 78% Stickstoff,
21% Sauerstoff, 1% Argon
und CO2 . Naja, und was

um

uns unsere jeweilige Umwelt sonst
noch zu bieten hat... (Staub, Bakterien,
Viren u.a.) Und was atmen wir aus? Wie-
der 78% Stickstoff und 1% Edelgase,
aber rund 17% Sauerstoff und 4 % CO2.
Etwa 4% des Sauerstoffes brauchen
wir also, um Na&hrstoffe fur die Ener-
giegewinnung zu verbrennen und in
CO2 umzuwandeln. Der Austausch der
Gase geschieht
in der Lunge.
Nebenbei spielt
sie auch in der
Regulierung des
Sdure- / Basen-
haushalts des
Korpers eine
wichtige Rolle.

Lungenfunktion - LuFu

Der Zusammenhang von Atemvolumen
und Leistungsfdhigkeit ist schon seit
altersher bekannt. Wenn die Fahigkeit
zum Gasaustausch nicht ausreichend
gegeben ist, steht nicht genug Sauer-
stoff fur die Kérperfunktionen zur Ver-
fugung. Erste Messungen sind schon
aus der rémischen Kaiserzeit dokumen-
tiert: Die liefen so dhnlich ab wie das
Aufblasen eines Ballons. Aus der Grél3e
wurde auf die Kapazitat der Lunge ge-
schlossen.

Beginnend mit dem 17. Jhdt. wurden
immer feinere und aussagekraftigere
Methoden entwickelt, bei denen nicht
nur das ein- oder ausgeatmete Volu-
men, sondern auch der zeitliche Verlauf
und die dabei auftretenden Driicke ge-
messen wurden. Dadurch konnte man
schon unterschiedliche Ursachen fir
eine Leistungseinschrankung feststel-
len.

Mit der Messung der Lungenfunktion
wird die Féhigkeit der Lunge zum Luft-
und Gasaustausch beim Einatmen (In-
spiration) und Ausatmen (Exspiration)
bestimmt. Die Spirometrie wird heu-
te standardméfig mittels Spirometer
(Tischgerat mit flexiblem Schlauch und
Mundstlick) oder mit dem Ganzkorper-
plethysmographen (in Druckkabine)
durchgefihrt.

Die Untersuchung ist nicht schmerz-
haft, hat keine Nebenwirkungen, aber



Lungenfunktion (kurz: Lufu)
Dabei wird das
Lungenvolumen erfasst,

verlangt eine gute Mitarbeit des Pati-
enten: Uber ein Mundstiick wird in ein
Gerat geatmet, wahrend die Nase mit
einer Klemme verschlossen ist. Dabei
wird die Kraft gemessen, mit der man
einatmet und ausatmet und weiters die
Menge der geatmeten Luft in der Zeit.
Die Luftmengen, die bei diesen Atem-
zligen bewegt werden, bildet das Gerat
grafisch ab.

Ziel ist es, den Funktionszustand der
Atemwege und der Lungen mdglichst
genau zu erfassen. Kleinste Verande-
rungen in den Atemwegen kénnen so
festgestellt werden und lassen Krank-
heiten bereits im Frihstadium erken-
nen; so konnen sie behandelt und der
Verlauf von chronischen Erkrankungen
kontrolliert werden. Gemessen und auf-
gezeichnet werden das Lungen- bzw.
Atemvolumen zur Erfassung der per-
sonlichen VentilationsgroBen. Welche
Werte ,gut” oder,normal” wéaren, hangt
von vielen Faktoren ab: Von Grol3e, Ge-
wicht, Alter, Geschlecht, Rasse.

Bei der ,normalen” Atmung wird ein
kleiner Teil ausgetauscht, dann bleibt
ein groBerer Teil, der mit Anstrengung
ein- bzw. ausgeatmet werden kann
(funktionelle Residialkapazitat) zurick
und dartber hinaus verbleibt ein Rest
immer in der Lunge (Residualvolumen).
Mittels Spirometrie kann die Fluss-Volu-
men-Kurve aufgezeichnet werden. Der
Patient atmet dabei maximal tief ein
und danach maximal schnell und heftig
wieder aus. Dabei wird der Atemfluss
gemessen und gegen das geatmete Vo-
lumen aufgetragen. In welcher Zeit wie
viel Luft stromt (Flussraten), mit wel-
chem Strémungsfluss und mit wie viel
Druck die einzelnen Volumen geatmet
werden, ist Basis fir vielfdltige Berech-
nungen.

Stellen wir uns das so vor: Jede Lunge
hatihre 100% an individuellem Gesamt-
volumen. Wer aufgrund einer Erkran-
kung schon kurz vor dem Organversa-
gen gestanden ist und transplantiert
wurde, fur den gelten nach der LuTX
neue Werte, die individuell festgelegt
werden. MaB3stab dafiir ist der jeweils
beste Wert, der nach der Transplanta-
tion erreicht wurde (zumeist 6 Monate
nach der TX). Je nach Grunderkrankung
werden die Werte auch eine andere Be-
deutung haben. Der Verlauf der ,The-
rapie Lungentransplantation” wird bei
den Kontrollen routinemaRig Giberprift
mittels Réntgen, LuFu (Lungenfunkti-
on) und Labor. In der Anfangszeit und
bei problematischen Veranderungen
gibt es natirlich auch noch zusatzliche
Untersuchungen.

Aus dieser Fluss-Volumen-Kurve las-
sen sich die Atemstromstdrken bei
verschiedenen Fullungszustanden der
Lunge bestimmen:

Blutgasanalyse

Zur Interpretation der LuFu-Ergebnisse
dient die Blutgasanalyse: Ein Stich ins gut
durchblutete Ohrlappchen, ein dinnes
Roéhrchen mit Blut in den Apparat - und
schon zeigt sich die Gasverteilung im ar-
teriellen Blut: Sauerstoff, Kohlendioxyd,
pH-Wert und der Sdure/Basenhaushalt.

Bronchoskopie

Warum dieser Blick ins Innere der Lunge
— und wie geht das vor sich? Die Bron-
choskopie ist eine Spiegelung der Luft-
rohre und der Bronchien. Sie wird durch-
gefiihrt, um die Ursache verschiedener
Lungenerkrankungen zu kléren. Sie wird
in Lokalandsthesie unter Ver-
abreichung eines Schlafmit-
tels oder in Narkose durchge-
fahrt.

Der Arzt fuhrt das Broncho-
skop liber Nase oder Mund
durch die Luftrohre in die

Bronchien ein. Damit hat der

Arzt die Moglichkeit:

e Gewebeproben zur Di-
agnose  verschiedener £
Lungenerkrankungen zu
nehmen

Die Untersuchungsmethoden

¢ Medikamente direkt in die Lunge zu
bringen

e Flussigkeiten abzusaugen, um even-
tuell Keime fiir mikrobiologische Un-
tersuchungen zu gewinnen

e zdhen Schleim oder eingeatmete
Fremdkorper zu entfernen

e Uber eine kleine Kamera an der Optik
Bilder auf einen Monitor zu projizie-
ren.

Da die Bronchoskopie meist unter Kurz-
narkose durchgefiihrt wird, bestehen all-
gemeine Narkoserisiken. Je nach durch-
gefiihrter diagnostischer oder therapeu-
tischer MaBnahme treten unter Umstan-
den Komplikationen auf:

In knapp einer halben Stunde ist es dem
Arzt mittels Bronchoskopie moglich,
Krankheiten der Luftréhre und der gro3-
en Bronchien, also der Schleimhaut, der
Atemwege und der Lunge, zu erkennen.
Aber nicht nur das: ein winziges Stlick-
chen Gewebe kann entnommen werden
(Biopsie) zur mikroskopischen Untersu-
chung durch Pathologen. Aber meist ist
es die Lavage (Spulung mit einer medizi-
nischen Flussigkeit), die bei der Diagnose
von eventuellen Krankheiten wichtig ist:
Damit sind auch tiefer gelegene Bron-
chien und die Alveolen (d.s. die Lungen-
blaschen) erreichbar und Substanzen
und mitgeschwemmte Zellen werden als
Grundlage fiir Diagnosen an die Oberfla-
che gesplilt, die dann entsprechende Ge-
genmalnahmen erméglichen.

Die Schleimhaute des Nasen- Rachenbe-
reiches, des Kehlkopfes und der grof3en
Bronchien werden 6rtlich mit einem Spray
betdubt. Kitzelt und schmeckt nicht gut.
Dann wird der diinne, flexible Schlauch
eingefiihrt, an dessen Ende eine winzige
Kamera sitzt (bzw. ist auch eine Licht-
quelle und eine Spll-
und Absaugvorrichtung
eingebaut), die winzige
Zange zur Gewebsent-
nahme kann durch Ar-
beitskandle eingefuhrt
werden, wodurch der
Schlauch nur einmal ein-
gefiihrt werden muss,
um verschiedene Aufga-
ben durchzufihren). Sie
liefert Bilder der Bronchi-
en in Farbe auf den Bild-
schirm.

~——
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Der Beitrag des Patienten zum Erfolg der TX

Lebensqualitdat nach Lungentransplan-
tation hangt nicht nur von den Thera-
pien ab, sondern auch zu einem grof3en
Teil von der Mitarbeit des Patienten.

Dafiir hat sich der Begriff ,Compliance”
eingebuirgert; in letzter Zeit wird eher
von ,Adherence” gesprochen, der die
partnerschaftliche Beziehung zwischen
Arzt und Pastient in den Vordergrund
stellt. Das meint, dass der beste Erfolg
erzielt wird, wenn der Arzt auf die spezi-
ellen Bediirfnisse des Patienten eingeht
und dieser die vereinbarten Maf3nah-
men auch wirklich einhélt. In diesem
Sinn wird hier weiter der in unseren
Breiten gelaufigere Begriff ,Compliance”
verwendet.

Die Anforderungen an den Patienten
sind enorm:

> lebenslange und exakte Einnahme
der Immunsuppression trotz Nebenwir-
kungen

> das Wahrnehmen von regelmafBigen
ambulanten Kontrollterminen und Un-
tersuchungen (z.B. Bronchoskopien)

> Selbstmonitoring (Blutdruck-, Fieber-,
Peak-Flow-, Gewichts- und ev. Blutzucker-
messung)

> rascher Kontakt zum LuTX-Team bei Pro-
blemen und damit verbunden auch mog-
licherweise Krankenhausaufenthalte.

Aufschlussreiche Studie

Gerade in der Organtransplantation kann
fehlende bis mangelnde Compliance
fatale Konsequenzen haben. Transplan-
tierte sollten sich die Ergebnisse einer
Studie Uber Verhalten und Konsequenzen
sehr genau anschauen. )

Absolute non-Compliance (be-
droht das Leben) durch:

> fehlerhafte oder gar keine Einnahme
der Immunsuppression bzw. Eigenmedi-
kation (sehr selten)

> keinen bzw. zu spaten Kontakt zum TX-
Team

Viel haufiger jedoch fuhrt mangeln-
de Compliance zu eingeschrankter
Lebensqualitit, z.B. durch Ubergewicht

B (2000).
Transplant

Laederach-Hofmann K, Bunzel
Noncompliance in  Organ
Recipients: a literature review.
Gen. Hosp. Psychiatry, 22(6): 412-424

oder geringerer Leistungsfahigkeit.

Die wesentlichen Resultate der
Studie sind:

> jugendliche Patienten nehmen ihre
Medikamente eher unregelmaBig ein

> hiufige Anderungen der Dosierung
verwirren den Patienten und sind schwie-
rig zu befolgen

> zweimalige tagliche Einnahme der Me-
dikamente ist besser als dreimal taglich
die Immunsuppression wird eher einge-
nommen als andere Medikamente

> es gibt einen engen Zusammenhang
zwischen dem nicht korrekten Einneh-
men der Medikamente und dem Nichter-
scheinen in der Ambulanz, Termine wer-
den haufig verschoben

> Ubergewicht: bis zu 45% sind tber-
gewichtig, davon 28% extrem Uberge-
wichtig - das bedeutet zuséatzliche Bela-
stungen, Atemnot und in Folge Erkran-
kungen durch das Ubergewicht

> Nikotinabstinenz: egal welches Or-
gan transplantiert wurde, viele Patienten
nehmen ihr Rauchverhalten wieder auf

> regelmaBige Blutdruck- und Blutzu-
ckermessungen werden nicht eingehal-
ten

> Physiotherapie / korperliches Auf-
bautraining: 37% der Patienten betreiben
keinen Sport

> Alkohol: Patienten, die vor der TX ein
Alkoholproblem hatten, greifen nach der
TX in Stresssituationen auch wieder zu Al-
kohol und Medikamente werden verges-
sen oder weggelassen

> Die Compliance nimmt nach dem 3.
Jahrab

Problemfelder

Meine Erfahrungen mit vielen LuTX-Pa-
tienten zeigen, dass es in folgende Be-
reichen zu Problemen kommen kann:

NIKOTIN

Nikotinabhagigkeit ist eine Sucht und
kann behandelt werden - Hilfe ist mog-
lich!!

> Von 100 COPD-Patienten (die vorher
geraucht haben) rauchen 30% nach der
X!

> nur nikotinfreie Patienten werden ge-
listet — Kotinintest wird durchgefiihrt (in-
ternational Gblich)

> Rauchfreie Umgebung: leider unter-
stiitzt die Familie das nicht immer

> Rauchende TX-Patienten sind von ei-
ner nochmaligen Transplantation ausge-
schlossen

Vor der Transplantation sollte rauchen
kein Thema mehr sein, nur so kann der
Patient nachher auch in Stresssituationen
rauchfrei bleiben

Warum rauchen viele Transplan-
tierte dennoch?

Die meisten Patienten, die vor der TX nur
kurze Zeit nicht geraucht haben, begin-
nen wieder damit (haben wieder Luft!)
Das Umfeld unterstitzt sie nicht dabei
(Angehorige rauchen zuhause). Rauchen
schadigt definitiv die transplantierte Lun-
ge

Es ist kein Wunder, dass bei den Arzten
Enttauschung Uber rauchende transplan-
tierte Patienten herrscht: Es wurden viele
Ressourcen, Kompetenz, Geld, Vertrauen,
Untersuchungen usw. investiert

Es kommen auch moralische Bedenken
bei der Auswahl des Empféngers dazu:
Wer bekommt die Lunge? Es gibt viele
Patienten, die nie geraucht habe, auf eine
Lunge warten und dies mdoglicherweise
nicht mehr erleben (CF-Patienten, Fibro-
se- oder PPH-Patienten) Auch daran so-
ollten Raucher denken!

GEWICHT

Das Gewicht zu halten, ist eins der schwie-
rigsten Bereiche in der Transplantation.
Warum?

Vor der TX:

> Extrem untergewichtige Patienten:
man braucht alle Energie zum Atmen, al-
les Essen wird sofort umgesetzt oder der
Patient hat keine Luft mehr zum Essen

> Extrem Ubergewichtige Patienten: Es-
sen ist der einzige Trost in dieser Situation
Abnehmen oder zunehmen ist gleich
schwierig!

Nach der TX:

> Energie wird nicht mehr durchs Atmen
verbrannt. Eine Gewichtszunahme von 10
bis 15 kg im ersten Jahr ist normal

> Hohe Kortisondosen am Beginn fiihren
zu Fetteinlagerungen und HeilBhunger
(haben Sie Geduld!)

> Verdrangungsmechanismen:

> Zwischenmahlzeiten werden ausgeb-
lendet

> ,aufessen” der Mahlzeiten von Kindern
/ Enkelkindern

> Falsche Diaten: Salat bis zum Nachmit-
tag, dann kommt der Hunger



> Selbstbild: ,alle in der Familie sind dick
—das ist halt genetisch”

> Nahrungsmittelunvertraglichkeit
Was tun?

Ehrliche Dokumentation von Essen und
Trinken zeigt, wo versteckte Kalorien lau-
ern. Das ist nur mit Unterstlitzung der Fa-
milie und einer Diatassistentin zu bewal-
tigen.

ALKOHOLISMUS

>  Medikamente werden nicht einge-
nommen, da zu betrunken oder aus Sor-
ge um Wechselwirkungen

> Unbehandelte Depression

> Keine Eigenverantwortlichkeit fir sein
Leben und seine Gesundheit

PROBLEME

in der Beziehung zum Arzt:

> mangelndes Vertrauen zu den Arzten
(,inkompetent, unsympathisch, nimmt
sich keine Zeit, beantwortet keine Fra-
gen”)

> autoritdre, moralisierende Haltung des
Arztes

> Fachjargon (,ich verstehe nicht, was er/
sie sagt”)

> Lange Wartezeiten

> Schlechte Erreichbarkeit

VORSCHRIFTEN

(s. Kasten nachste Seite)

Transplantierte Patienten sind zum Grol3-
teil hochmotivierte und mitarbeitende
Patienten, da sie wissen, dass ihr Uber-
leben und ihre Lebensqualitdt zu einem
wichtigen Teil von ihrem Verhalten ab-
hangt. Trotzdem gibt es eine Anzahl von
Patienten, die sich bei Problemen erst sehr
spat melden, Ambulanztermine nicht ein-
halten oder Verhaltensvorschriften negie-
ren.

Warum verhalten sich transplan-
tierte Patienten noncompliant?

> Leugnen der Therapiebedirftigkeit
und Notwendigkeit der Nachkontrollen,
das Beharren auf Unverwundbarkeit (,ich
bin gesund, ich brauche keine Nachkon-
trollen, wozu nach Wien fahren?”)

> Lebenskrisen wie Partnerschaftskrisen,
Scheidung, Arbeitslosigkeit, Streit

> soziale Isolation

> Nebenwirkungen der medikamentosen
Therapie (,ich habe Kortison weggelassen
und nichts ist passiert” — bis jetzt!)

> Kosmetische Nebenwirkungen: Voll-

mondgesicht, verstarkter Haarwuchs,
Haarausfall, Wassereinlagerungen

> geringer Selbstwert (,ich will die Arzte
nicht stéren”)

> Selbstliberschatzung (,ich kenne mei-
nen Korper besser”)

> Angst vor Konsequenzen (Kranken-
hausaufenthalt, Kortisonerhéhung...)
Ignorieren und Unterbewertung des
Symptoms (,es ist ja nur ein Durchfall, ich
warte mal ab...)

> Abschreckende Wirkung der Beipack-
zettel

Was konnen Sie tun?

> Medikamente regelmaRig einnehmen.
Bei schlimmen Nebenwirkungen ist mog-
licherweise eine Umstellung auf ein an-
deres Medikament moglich.

> Reden Sie mit uns! Wir wissen nur das,
was Sie uns sagen.

> Bei Beschwerden uns sofort informie-
ren, nicht zuwarten.

> Ambulanztermine wahrnehmen: auch
wenn es langer dauert - jeder Patient ist
wichtig!

> Ausdauertraining: fihrt zu Gewichts-
kontrolle, guter Lungenfunktion und
guter Lebensqualitat.

> 2| Flussigkeit taglich trinken.

> Nicht rauchen.

> Beschéftigung suchen.

> Selber Verantwortung fiir seine Ge-
sundheit Gbernehmen.

> Die Klinik und die Medikamente positiv
erleben.

> Das Leben genief3en!

Lebensqualitat:

Nach der LuTX gibt es manchmal viele
Forderungen von Seiten der Familie, im
Job, von Freunden, die meinen, nun sei
ja alles wie friher. Hier ein paar Anre-
gungen, um Uber die eigene Lebensquali-
tat nachzudenken:

»,Was tut mir gut?”

Was erfillt mich mit Freude? Was gibt mir
Kraft, Energie und Lebensfreude?

+Wer oder was tut mir nicht gut?”
Unverstandnis von Menschen bzgl. Me-
dikamenteneinnahme, Kontrollen, Ge-
wichtszunahme, Vorschriften (,ach geh,
fahr mit in die Therme, du bist so langwei-
lig geworden.. ")

Uberforderung von der Familie (,jetzt
bist du ja wieder gesund, jetzt kannst du
ja wieder auf die Kinder aufpassen, das

Nachsorge

4 )

Compliance

Manche Patienten halten sich wirk-
lich fir jemand von einem ande-
ren Stern, wenn sie meinen, flr
sie gelte das nicht, weil es ihnen
sooo gut geht, die Lunge midisse
véllig identisch mit der eigenen
sein — da kann man doch selbstan-
dig Medikamente reduzieren oder
weglassen... Nicht von einem an-
deren Stern, sondern vom Mond
kommen solche Exzentriker - und
nicht wenige mussten leider daftir
bitter bezahlen.

Am besten, man entscheidet sich
schon vor der TX ein fur allemal
dazu, die lebenswichtigen Immun-
suppressiva und das Cortison im-
mer nach Vorschrift zu nehmen!
Gerade, wenn wir autonom sein
und bleiben wollen.

Vergessen manche Menschen, wie
es ihnen einmal gegangen ist? Ist
das Geschenk, noch am Leben zu
sein, diesen Aufwand und die Zeit

nicht wert?
J

Haus versorgen, kochen, dich um alles
kimmern...)

,Energiefresser”: wer raubt mir Energie
und ich bekomme nichts Positives zurtick
Einen,gesunden Egoismus” leben:

Sich selbst wichtig nehmen, gut zu sich
selber sein, Auszeiten nehmen, sich ab-
grenzen gegenuber Forderungen.

Stolz auf sich sein:

Seien Sie stolz auf sich - Sie waren un-
glaublich mutig und tapfer, sich auf die
unbekannte Reise ,Lungentransplantati-
on” einzulassen!

LEBEN SIE IHR LEBEN!
In diesem Sinne winsche ich lhnen ein
Leben voller Luft und Lebensqualitat!!

~——
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Nachsorge

-

Wie vermeide ich Probleme nach einer LUuTX ?

Schimmelpilz:

Kein Kontakt mit Blumenerde — Ge-
fahr von Schimmelpilz-Infektionen
(Aspergillus); nicht umtopfen!!
Grundsatzlich gibt es keine Ein-
schrankung fir Zimmerpflanzen
glinstiger sind  Hydrokulturen
(diese durfen nicht schimmeln!)
Anmerkung: Hydrokultur-Kugeln
in regelmédBigen Abstédnden von
weiBem Belag reinigen.
grundsatzlich besteht bei Garten-
arbeit immer die Gefahr, Schim-
melpilze zu inhalieren. Sollten Sie
ein/e ,Gartner/in” sein, dann nur
mit Mundschutz und Handschu-
hen

Kein Schimmel im Wohnbereich
Bauarbeiten (stemmen, boh-
ren, Holzschneiden usw.) nur mit
Mundschutz

Bakterien:

Kein stehendes Wasser im Wohn-
bereich. Keinen Luftbefeuchter
oder Zimmerbrunnen verwenden!

Tiere:

Wenn Sie ein gesundes Haustier
besitzen, kbnnen Sie es auch wei-
terhin futtern, pflegen und strei-
cheln

Vermeiden Sie Kontakt mit Tierex-
krementen sowie engen Kontakt
mit vor allem im Freien sich auf-
haltenden Tieren. Uberlassen Sie
die Reinigung von Vogelkéfigen,
Fischaquarien, Terrarien , Katzenk-
los etc. anderen Personen

Schwimmen:

Grundsatzlich gibt es hier keine
Einschréankung. Allerdings sollten
schlecht gepflegte Hallenbader
und Saunaanlagen gemieden wer-
den

Im Winter:

kein enger Kontakt mit kranken
und verkihlten Personen
Anmerkung: Handschuhe sind im
Winter ein guter Schutz!

Wahrend der Grippezeit meiden
Sie bitte Menschenmassen (Ein-
kaufszentren, Kino, 6ffentliche Ver-
kehrsmittel usw.)

Essen und Trinken:

N\

Grundsatzlich gilt: ,Essen, was
schmeckt”  Allerdings koénnen
einige Speisen den Abbau der

~

Immunsuppressiva im Korper be-
einflussen und die Wirkspiegel
verandern. Jeder Transplantierte
sollte eine fett- und salzarme Kost
vorziehen

keine Grapefruit, kein Grapefruit-
saft, keine Johanniskraut-Produkte
(Tee, Pillen, Salben,...)

keine probiotischen Produkte: z.B.
probiotisches oder proaktives Jo-
ghurt, Kefir, Kombucha

Vitamine und Spurenelemente sind
erlaubt, ebenso homdopathische
Produkte.

Anmerkung: Rohes Obst, Gemdu-
se, Sushi, Carpaccio, Essen aus
dem Kihlschrank - bei uns ist al-
les erlaubt (im Gegensatz zu den
deutschen Richtlinien). Es wird
kaum jemand Sushi usw. jeden
Tag essen.

Impfungen:

In den ersten 12 Monaten nach
der TX keine Impfung! Danach
kdénnen Sie sich wieder impfen las-
sen, aber:

Generell KEINE Impfung mit Le-
bendimpfstoffen: Polio, Masern,
Mumps, Gelbfieber, Roteln, Ty-
phus, Cholera

Urlaub:

Im ersten halben Jahr nach der
Transplantation Urlaub in Oster-
reich oder angrenzenden Lan-
dern, um bei AbstoBungsgefahr
rasch das Transplantationszen-
trum erreichen zu kdénnen. Da-
nach sind auch Flugreisen erlaubt

Sex:

mit dem Lebenspartner kein Pro-
blem

Empfangnisverhiitung:

Sichere Empfangnisverhitung ist
nach der Transplantation unbe-
dingt erforderlich.

Die Spirale ist als Empfangnisver-
hitung ungeeignet, da sie eine In-
fektionsquelle darstellen kann.
Grundsatzlich ist eine Schwan-
gerschaft nach Transplantation
moglich. Das Risiko ist allerdings
hoéher als bei gesunden Frauen.
Eine Schwangerschaft soll daher
gut geplant werden und bedarf
einer umfangreichen Betreuung

in einem spezialisierten Zentrumj

LuTX-Nachsorgeambulanzen

in den Bundeslandern haben das
Ziel, ortsnahe ambulante Betreuung
sowie eine rasche Versorgung im
stationaren Bereich bei akut auftre-
tenden Komplikationen fir Trans-
plantierte zu gewahrleisten.

LKH Univ.Klinikum Graz
Auenbrugger Platz 1
8036 Graz

Klin.Abt. f. TX-Chirurgie
Transplant Ambulanz

OA Dr. Silvia Schaffellner

+43316 385 14668 Sekretariat
+43316 385 14667 Ambulanz

Mo-Fr, Zeit: 7:30-17:00

in dringenden Fillen taglich 0 bis
24:00 Uhr

+43/316/385//12707

Klinikum Klagenfurt
Feschnigstra3e 11

A - 9020 Klagenfurt am Worthersee
Telefon: +43 463 538

Pulmologie
Prim. Dr. Christian Geltner, MSc MBA

Informationen und Anfragen

T +43 463 538 31303

F +43 463 538 31309

e-mail: sekretariatlunge@lkh-klu.at

* Allgemeinambulanz
*  Raucherambulanz
e Bronchoskopie

LKH Salzburg
Millner Hauptstra3e 48
A-5020 Salzburg

Universitatsklinik fiir Pneumo-
logie/ Lungenheilkunde

Tel.: +43(0)662 4482-3301

Email: Lunge-Salzburg@salk.at

Spezialambulanz

fir Lungentransplantation:

Mittwoch 8 bis 10 h

Telefon: +43 (0)662 4482-3310

* betreut lungentransplantierte
Patienten ab dem 6. Monat nach
der Transplantation

e  Erstbegutachtungen vor ev.
LUTX- Erstvorstellung in Wien.
In Salzburg gibt es aktuell ca. 20
Patientlnnen nach Lungentrans-
plantation.



Reisen mit transplantierter Lunge

Fur transplantierte Menschen gilt ganz
allgemein: Gut vorbereitet reisen!

Was das Reisen und die damit verbun-
denen Infektionsgefahren betrifft, so
sind die ersten sechs bis zwo6lf Monate
nach der Transplantation besonders
sensibel.

Nach dem ersten Jahr ohne Komplika-
tionen kann der Reiseradius erweitert
werden, und es kdnnen auch Flugreisen
angetreten werden. Man sollte gene-
rell nur Lédnder mit einem gemaBigten
Klima aufsuchen, die auch Utber ausrei-
chende hygienische und medizinische
Grundversorgung verfiigen, also im
wesentlichen westeuropdische Lander
und Nordamerika. Tropische Gebiete
sind besonders gefdhrlich, insbesonde-
re wegen Malaria, und sollen von Trans-
plantierten gemieden werden.

Hochrisikogebiete wie der Mittlere Os-
ten, Afrika, Sidasien und Lateinamerika
bleiben fur transplantierte Menschen
problematisch. Nach dem ersten Jahr
kann wieder geimpft werden. Es sind
nur Impfungen mit Totimpfstoffen
moglich: z.B. FSME (,Zeckenimpfung®”),
Pneumokokken, Influenza, Diphterie,
Tetanus, Hepatitis A und B und Menigo-
kokken.

In jedem Fall ist es wichtig, griindliche
Reisevorbereitungen zu treffen und das
Transplantationsteam von den Reise-
plénen friihzeitig zu informieren. Guter
Miucken-, Insekten- und Sonnenschutz
(generell vom TX-Team empfohlen: AC-
TINICA Lotion fur Immunsupprimierte
von Fa. Galderma) gehoren ebenso in
die Reiseapotheke im Handgepéck wie
die vorgeschriebenen Dauermedika-
mente. Vor allem Immunsuppressiva
sollte man in ausreichender Menge
mitfGhren (Reserve), am besten das
Doppelte von dem, was fir die ge-
plante Reise notwendig ist, und zur
Prophylaxe immer Antibiotika fur akute
Infektionen.

GroRBere Zeitverschiebungen sind zu
beachten, denn dadurch kommt es zu
anderen Einnahmezeiten der Immun-
suppression. Anzuraten sind fir ge-
fahrliche tropische Gebiete ein intaktes
Moskitonetz und langarmlige Kleidung.

Im Urlaubsland ist ganz besonders
wichtig auf die Nahrungsmittelhygiene
und ausreichende Zufuhr von Flissig-
keit zu achten. Das Baden in Seen, im
Meer und im Freibad ist unbedenk-
lich, hingegen sollte man 6ffentliche
Schwimmbhallen, Thermen und Sauna-
einrichtungen meiden.

Bei weiteren und ldngeren Reisen (vor
allem Flugreisen) sollte man einen Arzt-
brief (Diagnose, Medikation) in der je-
weiligen Sprache des Reiselandes bzw.
in Englisch mit sich fuhren. Der Ab-
schluss einer Auslandsreisekrankenver-
sicherung mit SOS-Riuckholdienst im
Falle von schwerer akuter Erkrankung
im Urlaubsland und einer Reisestorno-
versicherung sind dringend zu emp-
fehlen! Wichtig ist bei Abschluss einer
Auslandsreisekrankenversicherung mit
SOS-Ruckholdienst, sich genau zu er-
kundigen, ob die Versicherung auch fur
akute Schiibe bestehender chronischer
oder latenter Erkrankungen - wie sie
die Cystische Fibrose oder eine Lungen-
transplantation darstellen - wéahrend
des versicherten Auslandsaufenthaltes
haftet!

Gute Reise!

Tipps zu den Impfungen:

Univ.-Prof. Dr. Florian Thalhammer,
Medizinische Universitat Wien, Univ.—
Klinik fir Innere Medizin I, Klin. Abt. f.
Infektionen und Tropenmedizin (Tel.:
40400-4465)

Zentrum flur Reisemedizin Wien:
http://www.reisemed.at/

Institut fir Reise- & Tropenmedizin
Wien: http://www.tropeninstitut.at/

Tipps
zu Sonnenschutzprophylaxe:

Univ.-Prof.Dr. Alexandra Geusau, Me-
dizinische Universitat Wien, Univ.—
Klinik fir Dermatologie (Tel.: 40400-
7700)

http://www.spirig-pharma.de/pro-
dukte/praevention-von-hellem-haut-
krebs/actinica-lotion

Siehe auch Verhaltenshinwei-
se auf der Nebenseite

caLfJermA

DIE KRAFT DER
PRAVENTION

Actinica® Lotion ist das einzige Medizin-
produkt mit klinisch nachgewiesener
Wirksamkeit in der Pravention von
verschiedenen Formen des Hellen
Hautkrebses bei Risikopatienten. Fur
zusatzlichen Komfort und Sicherheit ist
Actinica® Lotion in einem dosierbaren
Dispenser erhaltlich. Damit wird die
exakte Dosierung fur einen optimalen
Schutz der Anwender sichergestellt.

Wenn aus Schutz Pravention wird

Guelle: Ulrich C st al. Br | Dermatal 2009,161:78-84.

N

Actinica

Lotion
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Rehabilitation - unverzichtbar fiir danach

Man ist zwar wiederhergestellt, aber kor-
perlich mitgenommen nach der Operati-
on; die Muskulatur hat sich zumeist schon
vor der Transplantation verabschiedet,
es fehlt an Kraft. Nach der stationaren
Phase — wenn alles ok geht, 4-5
Wochen - wird der korperliche
Wiederaufbau meist in einem
der Rehabilitationszentren fort-
gesetzt.

Da am Anfang hohe Infektions-
gefahr besteht, sind Patienten
in den ersten Tagen in manchen
Reha-Zentren von den anderen
Patienten isoliert — Einzelzim- 8
mer sind Uberall Standard. In
Wien transplantierte Patienten a
kommen in der Regel nach Hochegg bei
Grimmenstein; Weyer im Mostviertel ist
dagegen fur Folgeaufenthalte verfiigbar.
In Innsbruck Operierten wird es freige-
stellt, entweder nach Hause oder nach
Natters zu gehen, Fogeaufenthalte gibt es
in Bad Gleichenberg oder Miinster.

Die Rehabilitationszentren haben vieles

gemeinsam: wunderschéne Lage in ru-
higen, erholsamen Gegenden mit guter
Luft. Das Aufbauprogramm richtet sich
nach der Konstitution des Patienten, es
wird gemeinsam mit dem betreuenden
Arzt festgelegt und
unterscheidet sich
nicht wesentlich von
dem anderer Rekon-
valeszenten: Leichte
Gymnastik, Massagen,
Entspannungs-  und
Ausdauertraining, an-
gepasstes Krafttrai-
ning zum Muskelauf-
bau, Wanderungen,
gezielte Erndhrung -
und Ruhepausen.

In regelméBigen begleitenden Unter-
suchungen wird der Fortschritt des Pa-
tienten Uberprift und das Programm
entsprechend gesteigert. Gewicht, Tem-
peratur, Puls und Blutdruck werden eng-
maschig kontrolliert und dokumentiert,
begleitet von Infektmonitoring und La-

LuTX - Rehabilitationszentren

In Hochegg findet die Erstversorgung aller in Wien transplantierten Patienten
statt, vergleichbar zu Natters nach Innsbruck (s.dort). Vorbereitung auf die TX und
Folgeaufenthalte dienen dem nachhaltigen Erfolg der Transplantation und finden
nicht nur in Hochegg, sondern auch in folgenden Anstalten statt:

SKA Reha-Zentrum Hochegg
Friedrich-Hillegeist-Stra3e 2

A 2840 Grimmenstein

Tel: 02644/6010-0
ska-rz.hochegg@pva.sozvers.at
www.ska-hochegg.at
Arztlicher Leiter

Primar Dr. Michael Gruska.
Betreuung von LuTX:

Dr. Martina Baumgartner

Dr. Andrea Kraus-Gerhartl

Dr. Petra Siebenkittl

Reha Zentrum Miinster
Groben 700

A-6232 Munster

Tel.: +43 (0) 53 37 20004

Fax: +43 (0) 53 37 20004 - 8500

E-Mail: office@reha-muenster.at

Pulmonale Rehabilitation fiir Patienten
mit COPD findet stationdr in Miinster
statt. Diese Moglichkeiten werden auch
von TX Patienten genutzt , eine spezi-
elle Betreuung erfolgt aber nicht.

Arztlicher Leiter
Primar Priv.Doz. Dr. Hannes Alber

SKA Reha-Zentrum Weyer

Muhlein 2

A 3335 Weyer

Tel.: +43 (0)7355 - 8651
www.pensionsversicherung.at
Arztlicher Leiter

Primar Dr. Alfred Lichtenschopf

Klinikum Bad Gleichenberg
Schweizerweg 4

A 8344 Bad Gleichenberg

+43 3159 23400
info@klinikum-badgleichenberg.at
Arztlicher Leiter

Primar Dr. Martin Trinker MSc MBA

Bad Schonau, Bayern

Das private Reha-Zentrum im Berchte-
sgadnerland betreut Patienten vor und
nach der LuTX.

Kontakt:

Schon Klinik Berchtesgadener Land
Malterhoh 1

83471 Schonau am Konigssee

Tel.: +49 8652 93-0

Fax.: +49 8652 93-1650

borkontrollen.

Fur die in der Anfangsphase notwendigen
haufigen Biopsien werden die Rekonva-
leszenten zu den TX-Zentren und meist
noch am selben Tag zuriick gebracht.
Zusatzlich zu Kontrollen, Therapien und
“Wiederaufbauprogramm” gibt es Infor-
mationsvortrage und Beratungen fiir die
zuklinftige Lebensfiihrung, z.B. Ernah-
rung in Zusammenhang mit den Medika-
menten. Die psychologische Betreuung
vor Ort hilft manchem, seine Transplanta-
tion “leichter zu verdauen”. Die Patienten
mussen erst lernen, mit der neuen Situati-
on umzugehen, und so ist es kein Zeichen
von Schwache, Hilfe zur psychischen Ver-
arbeitung in Anspruch zu nehmen.

Ein nicht zu unterschatzender Aspekt ist
auch die Kontaktmoglichkeit zu schon
langer Transplantierten, die fast immer
vor Ort anzutreffen sind — sie sind dann
logische Ansprechpartner fir frisch Trans-
plantierte. Man kann Erfahrungen wei-
tergeben und auch in informeller Atmo-
sphare personliche Probleme erortern.
Zwei Rehabilitatszentren, die sich auf die
Behandlung von Lungenerkrankungen
spezialisiert haben, sollen als Beispiel die-
nen.

Reha- Zentrum Weyer

Erika Hofbauer berichtet nach
einem Gesprdach mit Primar Lichten-
schopf, dem é&rztlichen Leiter.

Weyer wurde im Jahr 1925 als Zentrum
fir Tuberkulose-Erkrankungen gebaut. Im
Jahr 1982 wurde es umfunktioniert auf
ein Rehazentrum fiir Stilitz- u. Bewegungs-
apparat und Atemwegserkrankungen. Es
verfugt Uber 120 Einzelzimmer und eine
Bettenstation.

Die Umgebung ist wunderschon, ruhig,
sehr griin und auch ideal, um die gute Luft
zu genieflen oder kleine Wanderungen zu
unternehmen, soweit der Gesundheitszu-
stand es zuldsst.

Es gibt viele Therapiemdglichkeiten, wie
z. B. Bewegungstherapie, Ausdauer- u.
Krafttraining, Ergotherapie, Physikalische
Therapie, Diatologie, Psychologische Be-
handlung, Medikamentose Therapie und
Erstellung von Heimibungsprogrammen.
Man kann auch Schulungen fur Ernah-
rungsberatung, gesunde Lebensfiihrung



und einen Hygienekurs, der fir uns Trans-
plantierte besonders wichtig ist, besuchen.
Im Haus kann man auch eine Raucherent-
wohnung machen. Raucher werden nicht
in die Ecke gestellt, sondern es gibt gute
Therapiemoglichkeiten, diesem Laster zu
entkommen.

In den ersten Tagen nach Aufnahme wer-
den Lungenrontgen, Spirometrie, Blut-
gase, Belastungstest, Blutuntersuchungen,
Ergospirometrie und ein 6-Minuten-Geh-
test gemacht.

Fiir Lungentransplantierte ist es verpflich-
tend, die erste Reha nach der Transplanta-
tion im Rehazentrum Hochegg zu absol-
vieren. Aber ab dem Folgejahr besteht die
Méglichkeit zur Reha in Weyer. Uber das
Jahr gesehen sind im Durchschnitt immer
fiinf Lungentransplantierte im Haus anwe-
send.

Auch Patienten vor der Transplantation
kommen nach Weyer, um sich fit zu ma-
chen und gut auf die Operation vorzube-
reiten. Fir die Entscheidung, ob ein Patient
fir eine Lungentransplantation in Frage
kommt, wird in Weyer der Bode Score Test
herangezogen, der eine multidimensio-
nale 10-Punkte Skala hat, wobei ein ho-
heres Ergebnis mit erhdhtem Sterberisiko
in Rahmen einer chronisch obstruktiven
Lungenerkrankung einhergeht. Vier Pa-

rameter werden zur
Berechnung verwen-
det:

. Der Body-
Mass-Index (BMI)

. FEV 1 Wert bei
der Lungenfunktion
. Bestimmung
der subjektiven Luft-
not anhand der MM-
RC-Skala

. 6- Minuten -
Gehtest

Ab Stufe 7 ist man
Transplantations-Kandidat. Man wird nach
Wien zur Vorstellungsambulanz tberwie-
sen.

Im Rehazentrum Weyer gibt es eine Sauna
und ein Schwimmbad; beides kann nur vor
der Transplantation benutzt werden, denn
danach haben wir lebenslanges Thermen-
und Hallenbadverbot. Dies ist zwar schade,
aber kein sonder- -

lich groBes Opfer. . 2*

Als Freizeitange-
bot kann man
auch Mal- u. Ba-
stelkurse, sport-
lich organisierte
Aktivitdten  und
kulturelle Veranstaltungen besuchen. Im
Haus befindet sich auch eine Patientenbi-
bliothek. Am Kiosk gibt es Getranke und
kleine Imbisse sowie Zeitungen und Zeit-
schriften. Man kann auch an bestimmten
Tagen Friseur- und FuBpflegetermine ver-
einbaren.

Dr. M. Baumgartner

Erika Hofbauer Uber ihre eigenen Erfah-
rungen: ,Ich war vor meiner Trans-
plantation in Weyer. Es war eine
wirklich gute Vorbereitung fiir mich!
Ich bekam auch einen Trainingsplan
fir zu Hause, um allein mein Pro-
gramm absolvieren zu kénnen."

SKA Rehabilitationszentrum Hochegg

Nachsorge

Bier her, Bier her...

Hochegg. War ein toller Tag, viel
gemacht. Es ist Schlafenszeit und
ich bin reichlich mide. Aber dieser
Durst - was ich nicht schon alles
getrunken habe, der Durst geht
nicht weg! So kann ich nicht ein-
schlafen.... Tu lang herum, ent-
schlieBe mich, dann doch zum Arzt
in der Bettenstation zu schauen.
Eine Schwester ist da, ich erzédhl ihr
meine Verzweiflung. ,Was meinen
Sie, dass helfen kénnte?", fragt sie
mich. ,Ich weiB nicht, aber vom
Gefluhl her wére jetzt ein Bier das,
was ich brauche!™ Richtig unan-
genehm ist es mir, das zu sagen.
~Mochten Sie ein Schwechater oder
ein Gosser?" Ich traue meinen Oh-
ren nicht. Und bekomme je eine
Flasche mit aufs Zimmer.

Elisabeth Netter

Reha- Zentrum Hochegg
Gesprdch mit Frau Dr. Baumgart-
ner, zusammengefasst von Gerti
Gundinger

Hochegg in der Gemeinde
Grimmenstein  im  Wechselgebiet
liegt auf ca. 800 m Seehodhe. Die
Sonderkrankenanstalt verfugt uber
203 Einzel- und 7 Zweibettzimmer
- auch fir Begleitpersonen. Jahrlich
werden ca. 3000 Patientinnen und
Patienten stationar behandelt. Lungen
- Transplantierte kommen unmittelbar
nach dem Krankenaufenthalt am
AKH Wien nach Hochegg mit dem
Ziel, dass sie nach der Reha zu Hause
selbststandig leben kdénnen. Wichtig
ist das Erstgesprach, die Untersuchung
beim betreuenden Arzt: Rontgen,
Blutanalyse, EKG und Herzecho
sind die Basis fur eine gemeinsam
ausgearbeitete Therapie.

Sollte ein Patient korperlich so
schwach sein, dass ausreichende
Selbststandigkeit wie z B. Kérperpflege
noch nicht gegeben ist, kommt er
auf die Bettenstation. Die meisten
kommen aber gleich ins Einzelzimmer.

Hochegg setzt auf eine engmaschige
arztliche Betreuung und am Anfang
des Aufenthalts auf Einzeltherapie.
Dabei wird speziell auf den Aufbau

alive! Q
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Nachsorge

der Lungenfunktion eingegangen.

Die Zusammenarebeit mit dem
AKH ist sehr eng. Zur Nachsorge
werden die LuTX-Patienten immer

mittwochs ins AKH gebracht, wo bei
den Kontrolluntersuchungen unter
anderem auch die Lungenfunktion
Uberprift wird.

Der Alltag in Hochegg

Heilgymnastik wechselt mit  Kraft-
und Ausdauertraining, physikalische
Therapie mit Heilmassage, der
Computer spuckt taglich fir jeden
Patienten ein Programm aus.
Wandergruppe, Wirbelsaulengymnastik
usw. werden abgestimmt.

Physiotherapeuten beginnen  die
Mobilisation des Patienten z.B. mit
Hockergymnastik. Zuerst sind die
Spaziergange im Freien sehr kurz,
doch bald wird die Distanz vergroBert.
Wer es dann schafft, kann sich der
Wandergruppe anschlieBen. Parallel
dazu werden die Patienten im Umgang
mit den Medikamenten unterwiesen.

Neuer Schwerpunkt ist die spezielle
Atem-Physiotherapie. Es ist wichtig, den
Brustkorb durch Atemmuskeltraining
und Zwerchfelltraining zu mobilisieren,
um schmerzfrei zu werden.
Viele Patienten lernen eine neue
Atemtechnik. Gearbeitet wird auch an
der Koordination, fiir den Muskelaufbau
gibt’s Theraband und Trainingsgerate.
Die Patienten sollen ja zuhause
selbststandig die vorgeschriebenen
Ubungen machen kénnen.

Wenn es zu einem zu anstrengend
wird, weil Pausen fehlen oder zu viele
Therapien an einem Tag angesetzt
sind, kann man mit Arzt und Leitstelle
Anderungen vereinbaren.

Beim Erstaufenthalt werden junge
Patienten, die korperlich gut
beisammen sind und z.B. wieder ins
Berufsleben  zurliickkehren  wollen,
normalerweise ergometrisch getestet,
um zu sehen, wie belastbar sie sind.

Wenn die Patienten nach einem
Jahr wieder kommen, wird oft eine
Spiroergometrie gemacht, um ein Bild

Uber kdrperliche Leistungsfahigkeit und
Sauerstoffaufnahme zu bekommen.
Aufbauend darauf wird dann die
Therapie festgelegt.

Im Untergeschofl des Hauses befindet
sich eine Werkstatt, wo man hakeln,
knipfen, sticken, malen, Kérbe flechten
und die verschiedensten Dinge machen
kann - je nach Lust und Laune und
zeitmaBig nicht fixiert. Als weitere
Freizeitangebote gibt es eine Bibliothek,
Billard, Tischtennis oder Darts. Auch
medizinische Vortrage stehen auf dem
Programm.

Ein wichtiges Kapitel ist die Kost, viele
lungentransplantierte Patienten haben
Cystische Fibrose als Grunderkrankung.
Oft wird Diabetes durch postoperative
Medikamente aktiviert. In so einem
Fall gibt es Schulungen lber Diat
oder, wenn Insulin notwendig ist, eine
Insulineinstellung, damit der Patient
zuhause selber mit Diabetes umgehen
kann - ein wichtiges Ziel.

Der Blutdruck wird kontrolliert, da
er sich durch die Immunsuppressiva

verandert, wie auch der Stoffwechsel.
Blutfette stehen am Anfang nicht so
im Vordergrund wie Diabetes und
Blutdruck .

Damit sich die Patienten gut
aufgehoben fiuhlen, stehen fir die
psychologische Betreuung mehrere
Psychologen zur Verfligung. Fir
Lungentransplantierte ist primar Frau
Mag. Brigitte Jeitl-Wohlfahrt zustéandig.
In der Mal- und Gestaltungstherapie
kann die Transplantation aufgearbeitet
werden - teilweise mit der Einbindung
der Familie, denn es ist ein groBer
Schritt.

Naturlich hat so ein Betrieb Spielregeln,
an die man sich halten soll. Dazu gehort
auch, nicht zum gréB3ten Schnitzel
und zum Bier in die Umgebung
zu gehen. Und Rauchen st fur
Lungentransplantierte ohnehin tabu!

Zitat eines Patienten, zufallig gehort in
der Cafeteria: ,,Ich behaupte - ohne es
beweisen zu kénnen - dass die Héalf-
te meiner Genesung auf die Atmo-
sphére im Haus zuriickzufihren ist.”

/
Mittwoch - Morgen - Schreck

In Hochegg heiBt es am Mittwoch:
Auf zur Bronchoskopie!

Zeitig am Morgen, nichtern, wirk-
lich pdnktlich bei der Rezeption
einfinden - die Fahrt geht nach
Wien zur Bronchoskopie - bewaff-
net mit einem Jausensackerl, denn
der Hunger kommt bestimmt. Zur
Beruhigung: Mit ein wenig Verspé-
tung kommt man mittags wieder
zurtick — und im Speisesaal gibt’s
ein extra-Service furs Mittagessen.

Ein Schlauch durch den Kehlkopf,
Bronchoskopie, Biopsie und Lavage
- klingt zum Furchten! Also ein fei-
ne Massage ist angenehmer! Aber
nein, firchten muss man sich nicht.

Eine Ilokale Narkose bewirkt,
dass man nach Einfihrung des
Schlauches durch die Nase von
der halben Stunde nichts mehr be-
merkt. Im Vorraum des Eingriffs-
\/aums liegt man dann noch eine

~

Weile — mit Sauerstoffmaske, da-
mit wir uns rasch gut erholen. Ein
Réntgen, bei dem wir liegen blei-
ben, stellt sicher, dass kein Pneu-
mothorax vorliegt — was ganz sel-
ten passieren kénnte, wenn Luft in
den Pleuraspalt gelangt, wodurch
die Lunge zusammenfallen kann.

Héaufiger kommt vor, dass man ein

wenig heiser ist, vielleicht ein we-

nig Blut spuckt — eine Folge, wenn

das Bronchoskop durch den Kehl-

kopf zwischen den Stimmbé&ndern

durchgeschoben wird.

Kaum hat man sich an die Proze-

dur wirklich gewdéhnt, ist es auch

schon wieder vorbei mit den Bron-

choskopien, die in immer gréBeren

zeitlichen Abstdnden stattfinden.

Achtung! Aufgrund der Beruhi-

gungs- und Betaubungsmittel ist es

verboten, in den nachsten 24 Std.

ein Fahrzeug zu lenken.

Kann sein, dass spéater, im Lauf der
Zeit, wieder mal eine Broncho zur
Diagnose fallig wird — aber das be-

trifft nicht jeden J




OSTERREICHISCHER VERBAND
DER HERZ- UND
LUNGENTRANSPLANTIERTEN

Unsere Anliegen:

- die Betreuung von Patientlnnen und
deren Angehdrigen

bei der Entscheidung zur Transplanta-
tion,

auf der Warteliste

und nach der Transplantation

- die Vertretung der Interessen unserer
Mitglieder in Kliniken und bei Behor-
den

- Forderung von Gedankenaustausch
und sozialen Kontakten

- Information der Patientinnen

- Verbesserung der Rahmenbedin-
gungen fur Transplantation als Leben
spendende und Lebensqualitat for-
dernde Therapie

Mitglied im

www.organtransplantierte.at

Unser Angebot:

Kontakt mit bereits Transplantierten
Erfahrungsaustausch, Begleitung
Information zu wichtigen Themen
vor und nach der Transplantation
Vortrdge von Arzten und anderen
Fachleuten zu relevanten Themen
Unterstitzung in sozialrechtlichen
Belangen

konkrete Hilfe bei Behordenwegen
emotionale Unterstiitzung
Gemeinsame Aktivitaten, wie Ausfli-
ge, Wanderungen, Sport - auch fir
Angehorige

ZVR Nr. 776 352 209

Obere Augartetenstrale 26-28/11/1.09

1020 Wien

Tel.Nr.: 01-532 87 69, 0664 7366 7150

Homepage: www.hlutx.at

e-mail: verband@hlutx.at
mitglieder@hlutx.at

Was Sie fiir Ihren Mitglieds-
beitrag noch bekommen:

- 4x/Jahr die  Verbandszeitschrift
alivelintern

- ca. 1x/Jahr Sondernummer alive!

Transplantierten- Ausweis

- Notfallkarte - diese kann unter Um-
standen lhr Leben retten

- Moglichkeit zur Teilnahme an nati-
onalen und internationalen sport-
lichen Wettbewerben

- Verglinstigungen bei Veranstal-
tungen des Verbands/der Selbsthilfe-
gruppe

- Moglichkeit, das Verbandsleben mit-
zugestalten

5 s Jil Austrian Transplant

Sports Federation

*Transplantation ist Leben!"

www.ehltf.info

www.atsf.at

Unsere Selbsthifegruppen in den Bundeslandern

In den meisten Bundeslandern gibt es regionale Selbsthilfegruppen, die

+ regelmaBige Treffen abhalten

+ gemeinsame Unternehmungen und Vortrage organisieren
und die sich freuen, neue Mitglieder in ihrem Kreis willkommen zu heiflen.

Burgenland
+43 0699 153287 67
burgenland@hlutx.at

Karnten
+43 0699 153287 69
kaernten@hlutx.at

Niederosterreich
+43 0699 153287 63
niederoesterreich@hlutx.at

Oberosterreich
+43 0699 153287 64
oberoesterreich@hlutx.at

Salzburg
+43 0699 153287 65
salzburg@hlutx.at

Steiermark
+43 0699 153287 68
steiermark@hlutx.at

Tirol
+43 0699 153287 66
tirol@hlutx.at

Vorarilberg
+43 0699 153287 62
vorarlberg@hlutx.at

Wien
+43 0699 153287 61
wien@hlutx.at
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Lebenslang verbunden

Mehr als 25 Jahre Erfahrung auf dem Gebiet der Transplantation
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