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WICHTIGE ADRESSEN UND TELEFONNUMMERN

Lungentransplantations-Team:

Leitstelle 17 A Tel:01 /40400 — 56170

(Mo — Fr 7.30h — 15.30h)
Wochenende od. nach 15.30h 01 /40400 — 52620
Station 17 E 01 /40400 — 69600
Koordination PRA 01 /40400 - 69470
Koordination POST 01/40400- 57430

CHIRURGISCHES TEAM

Univ.Prof. Dr. Clemens Aigner Klinikleiter
Priv.Doz. Dr.A. Benazzo Programmleiter
Ass. Prof. Dr. A. Hoda

Ass. Prof. Dr. G. Lang

Ass. Prof. Dr. J. Matilla

Univ.Prof. Dr. S. Taghavi

Ass. Prof. Dr. B. Moser

Priv. Doz. Dr. S. Schwarz

Priv.Doz. Dr.T. Schweiger

DDr. A. Slama

Univ.Prof. Dr. S. Taghavi

INTERNISTISCHES TEAM

Priv. Doz. Dr. P. Jaksch Programmleiter
Dr". G. Murakézy

Dr'". E. Hielle-Wittmann

TRANSPLANTPSYCHOLOGIE
Mag?® B. Smeritschnig Email: beate.smeritschnig@akhwien.at

Mag.? N. Haller Email. nina.haller@akhwien.at



mailto:beate.smeritschnig@akhwien.at

TRANSPLANTKOORDINATION - PRA
K. Kreissl Email: lutx@meduniwien.ac.at

Fax: 01 40400 56420

Vorstellungsambulanz 7B: Tel:01 /40400 — 69470

Jeden Dienstag und Donnerstag, ab 8.30h — TERMINAMBULANZ!!!

TRANSPLANTATIONSSEKRETARIAT

Fr. M. Aydin Tel:01 /40400 — 56020
(Mo — Fr 8.00 — 16.00) Fax: 01/40400 - 56420

Adresse:  Univ.Klinik fir Thoraxchirurgie
LuTX-Sekretariat, Ebene 7 B
Wahringer Gurtel 18 — 20
A — 1090 Wien
E-Mail Sekretariat: lungtransplantation@meduniwien.ac.at

E-Mail Koordinatoren: lutx@meduniwien.ac.at
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DIE WARTEZEIT

Liebe Patienten! Liebe Angehorige!

Diese Informationsbroschiire soll |hnen und l|hren Angehdrigen einen
Uberblick (ber die wichtigsten Fragen geben, die mit der
Lungentransplantation zu tun haben. Wenn Sie ausflhrlicher Gber einen
Bereich informiert werden moéchten oder andere Fragen haben, die hier nicht
angesprochen werden, rufen Sie uns bitte an. Die wichtigsten Adressen und
Telefonnummern finden sie auf der ersten Seite dieser Broschure.

Was ist eine Transplantation?

Bei einer Transplantation wird ein Organ (Herz, Lunge, Niere, Leber) oder
mehrere Organe von einem hirntoten Menschen (Organspender) entnommen
und dem Organempfanger eingepflanzt.

Warum ist eine Transplantation notwendig?

Die Lungentransplantation, die seit November 1989 in Wien durchgefuhrt wird,
ist nach Ausschoépfung aller medikamentéser und auch chirurgischer
Behandlungsmadglichkeiten die letzte lebensrettende Therapie bei einer Reihe
von Lungenerkrankungen.

Aber auch andere Grunde sind fur eine Transplantation entscheidend: eine
rasch fortschreitende Krankheit, Sauerstoffabhangigkeit und zunehmende
Unbeweglichkeit, immer haufigere und langere Krankenhausaufenthalte,
zunehmende soziale Isolation, der Verlust an Lebensqualitat und schlieBlich
die sehr eingeschrankte Lebens-erwartung fuhren die Patienten letztendlich
zum Transplantations-team.

Einseitige oder doppelseitige Lungentransplantation?

Die einseitige Lungentransplantation stellt eine wesentlich einfachere
Operation dar. Wir wissen von Patienten, dass eine einzige gut
funktionierende Lunge schon eine ausreichende Lebensqualitat garantiert. Bei
manchen Erkrankungen kommt aber nur eine beidseitige
Lungentransplantation in Frage: dies sind erstens Lungen-erkrankungen, bei
denen die gesamte Lungenstrombahn ersetzt werden muss (z.B. PPH —
primare pulmonale Hypertension) sowie bei chronischen Infekten (z.B.
Bronchiektasien, zystische Fibrose), da sonst die belassene Lunge ein
Keimreservoir darstellt und zu wiederholten Infekten der einseitig
transplantierten Lunge fuhren wurde.




Wie kommen Sie auf die Warteliste?

1.

Falls Sie grundsatzlich flr eine Transplantation in Frage kommen,
werden Sie bei der ersten Vorstellung Uber die Transplantation
informiert und lernen dabei das Team kennen.

Evaluierung: das Zuweiser-Krankenhaus fuhrt eine Reihe notwendiger

Untersuchungen durch, um herauszufinden, ob eine Transplantation
moglich ist.
Nach Abschluss der Untersuchungen werden bei einem weiteren
Termin in unserer Ambulanz letzte Fragen geklart und die zur Listung
notwendigen Unterschriften getatigt sowie spezielle Blutabnahmen
durchgefuhrt. Es ist  wichtig, dass Sie  von einem
Transplantationschirurgen begutachtet werden

. Wenn alle Befunde vorhanden sind, werden Sie in der multidisziplinaren

Transplantationsbesprechung vorgestellt (nicht Sie persénlich, sondern
ihre  Krankengeschichte). Das ist ein Gremium von Chirurgen,
Pulmologen, Koordinatoren und der Psychologin. Wenn das Gremium
Sie akzeptiert hat und die letzten Blutbefunde vorhanden sind, ist ein
letzter Schritt notwendig:

Um sie bei Eurotransplant international listen zu kdnnen, sind einige
wenige aktuelle Befunde notwendig. Sobald diese bei uns eingetroffen
sind, konnen Sie gelistet werden.

. Sie werden von unseren Koordinatoren telefonisch verstandigt und

erhalten einen Listungsbrief.

Listungsbrief

Mit dem Listungsbrief sind Sie nun offiziell bei uns auf unserer Warteliste.
Wichtig ist es, wahrend der Wartezeit mit uns Kontakt zu halten:



Wann sollen Sie wahrend der Wartezeit unbedingt anrufen:
Koordination: - Tel: 01 / 40400/69470:

Wenn Sie in einem Krankenhaus stationar aufgenommen werden. Bitte faxen
oder schicken Sie uns auch den Entlassungsbrief aus dem Krankenhaus.

Wenn sich lhr Zustand massiv verschlechtert und/oder Sie mehr Sauerstoff
brauchen.

Wenn Sie Gewicht verlieren.

Sie sollten einmal im Monat Kontakt mit der Koordination aufnehmen, damit
wir Uber lhren Zustand informiert sind.

Warum brauchen Sie ein Handy?

Es gibt keinen festgesetzten ,Transplantations-Termin®, denn die Wartezeit fur
ein passendes Spenderorgan kann ein paar Tage bis einige Monate betragen.
In der Regel betragt die Wartezeit fur eine Lungentransplantation rund ein
halbes Jahr, ist jedoch sehr von der Blutgruppe, Korpergrofde und Dringlichkeit
abhangig.

Noch einige wichtige Hinweise: Kontrollieren Sie regelmalig den Akku, lassen
Sie das Handy immer eingeschaltet und tragen Sie es immer mit sich. Auch in
der Nacht sollte es leicht erreichbar und horbar sein.

Wahrend der Wartezeit sollten Sie nicht ins Ausland fahren, da wir Sie von
dort nicht abholen kénnen. Wenn Sie einige Tage innerhalb von Osterreich
wegfahren, sollten Sie uns informieren, da der Transport bei einer moglichen
Transplantation dementsprechend organisiert werden muss.

Wer bekommt das Organ?

Der Spender muss in Grolke und Blutgruppe zum Empfanger passen.
Transplantiert wird nach Dringlichkeit, die dringenden wartenden Patienten
werden vorgezogen. So kann es sein, dass manche Patienten aufgrund der
KorpergrofRe und Blutgruppe schneller ein Organ bekommen oder auch langer
warten mussen.

Wie kommen Sie in die Klinik?

Wenn ein passendes Organangebot vorhanden ist, rufen wir Sie an und
informieren Sie Uber den weiteren Ablauf. Wir organisieren fur Sie den
Transport in die Klinik und sagen lhnen genau, mit welchem Transportmittel
(Johanniter, Rotes Kreuz) und wann Sie abgeholt werden. Am besten bleiben
Sie nach dem Anruf dort wo Sie sind, setzen sich nieder und versuchen, ruhig
zu atmen. Sie brauchen jetzt nicht noch schnell eine Reisetasche




einzupacken. Wenn Sie mochten, kdnnen Sie dies am Beginn der Wartezeit
tun und die Reisetasche dann griffbereit in eine Ecke stellen. Leider kann es
auch vorkommen, dafl} wir Sie wieder nach Hause schicken mussen, wenn das
angebotene Organ nicht in Ordnung ist. Daher sollten Sie auch ihre
Medikamente mitnehmen, damit Sie sie rechtzeitig einnehmen konnen, falls
die Transplantation nicht stattfindet.

Wie konnen Sie sich auf die Transplantation vorbereiten?

Training

RegelmafRiges muskulares Training ist eine wichtige Voraussetzung fur den
Erfolg der Operation. Die Starkung der Brust- und Ricken-muskulatur ist
enorm wichtig fur den Zeitpunkt der Extubation auf der Intensivstation. Eine
kraftige Beinmuskulatur hilft Ihnen, so schnell wie mdglich wieder mobil zu
werden. Das richtige Training erhalten Sie bei einem Physiotherapeuten
Dieser kann Ihnen gezielte Ubungen zeigen, die Sie dann zuhause regelmaRig
uben kénnen. Zum Beispiel:

- Hometrainer: fahren Sie einige Minuten am Tag im Leerlauf auf dem

Hometrainer

- Ubungen mit einem leichten Gymnastikband und leichten Hanteln zur
Starkung der Brustmuskulatur

Beachten Sie bei diesen Ubungen:
- Sie konnen mehr Sauerstoff verwenden!
- Sie sollen sich auf keinen Fall Gberfordern oder erschopfen!

Kontakt zu LuTX-Patienten

Es besteht die Moglichkeit, mit schon transplantierten Patienten zu sprechen.
Unsere Patienten reden gerne mit Kollegen auf der Warteliste, da sie diese
Situation aus persoénlicher Erfahrung kennen. Die Psychologin vermittelt Ihnen
gerne die Telefonnummer eines LuTX-Patienten aus lhrer Umgebung. Sie
kénnen auch Uber den Verband flr Herz- und Lungentransplantierte Patienten
Kontakt mit anderen Patienten aufnehmen.

Unterstiitzung durch die Familie

Sehr wichtig ist auch die personliche Einstellung des Patienten, denn nur bei
einer positiven Sicht des Betroffenen ist eine Transplantation sinnvoll. Auch
die Unterstitzung durch die Familie oder Freunde ist in dieser Phase
notwendig und hilfreich. Sprechen Sie mit Ihren Angehérigen Uber die
bevorstehende Transplantation, Uber Ihre Sorgen und Bedenken.



Impfung
Lassen Sie sich selbst und Ihre Familie noch vor der Transplantation gegen
Grippe impfen!

Wir wissen, dass die Wartezeit eine sehr belastende Zeit fur Sie und lhre
Angehorigen darstellt. Sie konnen jederzeit die Psychologin anrufen, wenn Sie
Fragen haben, die Wartezeit zu lange erscheint, Sie mit jemandem sprechen
wollen.



DIE LUNGENTRANSPLANTATION

Wem wird die Lunge enthommen?

Die Lunge wird einem hirntoten Spender entnommen. D.h. wenn der Spender
von zwei Neurologen nach langen Voruntersuchungen als hirntot erklart
wurde, aber die anderen lebenswichtigen Organe wie Herz, Lunge, Leber und
Nieren normal funktionieren, konnen diese Organe fur wartende Patienten
entnommen werden.

Wie lange dauert die Operation?

Die Transplantation dauert in der Regel 3 — 6 Stunden. Da die
Lungentransplantation einen grof3en chirurgischen Eingriff darstellt, ist sie so
wie jeder andere chirurgische Eingriff auch mit einem Operationsrisiko
behaftet.

Intensivstation:

Nach der Transplantation werden Sie auf eine Intensivstation gebracht. Sie
schlafen noch und sind an eine Beatmungsmaschine angeschlossen. Beim
Erwachen spuren Sie in erster Linie den Beatmungsschlauch (Tubus), der
gelegentlich ein unangenehmes Wirgegefuhl auslést. Sobald Sie ganz wach,
der Kreislauf stabil und die Lungenfunktion in Ordnung ist, kommt der
Beatmungsschlauch aus der Luftréhre, und Sie kénnen bald sprechen.

Was ist normal?*

In den ersten Tagen brauchen Sie noch Sauerstoff, damit die Lunge sich
entfalten kann. Sie haben Drainagen und bekommen Schmerzmittel. Die
meisten Patienten berichten von einem Druck auf der Brust, dieses Symptom
ist ganz normal, entsteht durch die Operation, ist nicht bedrohlich und
verschwindet auch wieder. Obwohl der Sauerstoffaustausch schnell gut
funktioniert, haben viele der Patienten oft subjektiv das Gefuhl, zu wenig Luft
zu bekommen und nicht richtig durchatmen zu kénnen. Auch dieses Geflnhl
gehort zu den Beschwerden, die sogut wie alle Patienten erleben. Mit jedem
Tag geht es lhnen besser, Sie verlieren die Drainagen und werden mobiler.
Ihre Aktivitat auf der Intensivstation ist sehr wichtig. Auch wenn es mihsam
ist, ist Sitzen sehr wichtig fur die Lunge (Entfaltung) und lhre Mobilisierung. Bei
einem komplikationslosen Verlauf sind Sie rund 4 — 7 Tage auf der
Intensivstation.




Besuch:

Sobald Sie ganz wach sind, kénnen Sie auf der Intensivstation Besuch
erhalten. Die Besuchszeiten sind von 15 — 17 Uhr, maximal 2 Besucher pro
Patient sind erlaubt.

Die Besuchszeiten auf der normalen Bettenstation 17 E sind taglich von 14 —
19 Uhr, 2 Besucher sind gleichzeitig erlaubt

Normale Bettenstation

Nach der Intensivstation werden sie auf die normale Bettenstation 17 E
verlegt, wo Sie im Schnitt noch zwei Wochen bleiben. Sie werden fur das
Rehabilitationszentrum Hochegg angemeldet und vom Sauerstoff entwdhnt.
Ebenso werden Sie auf neue Medikamente eingestellt und einige
Untersuchungen durchgefihrt. Am Ende lhres Krankenhaus-aufenthaltes
erhalten Sie von der Psychologin noch viele Informationen Uber den Ablauf
und Verhaltenshinweise nach der LuTX.

Wenn keine Komplikationen auftreten, dauert der gesamte Spitalsaufenthalt
etwa drei Wochen.

Wohin kommt man nach dem Spitalsaufenthalt?

Sie werden direkt aus dem AKH fiur drei Wochen in das
Rehabilitationszentrum Hochegg uberstellt. Damit sind Sie nicht mehr in einem
Krankenhaus, aber dennoch unter einer gewissen arztlichen Aufsicht. Dieser
Aufenthalt dient zum Aufbau der Muskulatur, des Trainings und zur
Vorbereitung auf den Alltag.

Welche Medikamente miissen Sie einnehmen?

Der Grundstock der immunsuppressiven Therapie, die die Abwehr unterdrickt
und eine Abstollung verhindert, besteht aus drei Medikamenten: Prograf,
CellCept und Aprednisolon (Cortison).

Fur lhre weitere Lebensqualitat ist es von enormer Bedeutung, dal} Sie diese
Basismedikation regelmaldig und lhr Leben lang einnehmen. Oft werden Sie
noch andere Medikamente zusatzlich einnehmen mussen, um bestehende
Krankheiten oder Infekte zu behandeln bzw. diesen vorzubeugen.

Die wichtigste Nebenwirkung der immunsuppressiven Medikamente ist das
erhdhte Infektrisiko. Deshalb sind regelmallige Kontrollen auch so wichtig.
Weiters konnen sie sich v.a. auf die Niere, den Blutdruck und das
Zentralnervensystem auswirken. Manchmal kann es auch zu Ubelkeit und
Erbrechen kommen.



NACH DER LUNGENTRANSPLANTATION

Detailliertere Informationen Uber Hinweise nach der Transplantation erhalten
sie in einer eigenen Broschiure am Ende |lhres Krankenhausaufenthaltes von
der Psychologin. Jedoch sollten Sie schon vorher Uber einige wichtige Punkte
Bescheid wissen:

1. Nach der Transplantation erhalten sie eine lebenslange medikamentose

Therapie, wobei es absolut lebensnotwendig ist, diese auch regelmalig
und verlasslich einzunehmen.

. Ebenso sind nach der Transplantation lebenslange Kontrollen in der
Ambulanz notwendig, wobei sich die Zeitabstdnde zwischen den
ambulanten Kontrollen nach lhrem Befinden richten.

. Die Zusammenarbeit mit dem Transplantations-Team ist sehr wichtig, um
bei Komplikationen rechtzeitig eingreifen und auftretende Probleme l6sen
zu kdnnen.

. Aufgrund der immunsuppressiven Medikamente sind Sie flr Infektionen
anfalliger als andere Personen. Daher sollten Sie sich vorbeugend schutzen
und einige Malnahmen beachten, die wir lhnen noch wahrend Ihres
Krankenhausaufenthaltes mitteilen werden.

. Der entscheidende Vorteil der Transplantation liegt in der Verbesserung der
Lebensqualitdt und Leistungsfahigkeit. Die vorher oft bestehende
Einengung auf die hausliche Umgebung, die durch die
Sauerstoffabhangigkeit bedingt war, fallt nun weg. Grundsatzlich diurfen Sie
nach der Transplantation sehr vieles wieder tun. Versuchen Sie, |hr Leben
lebenswert zu gestalten und zu geniel3en.

. Kein Schimmelpilz im Wohnbereich! Nach der Transplantation durfen Sie
keine Blumenerde, Hydrokultur oder Seramis im gesamten Wohnbereich
(Wohnung oder Haus) haben. Daher bitten wir Sie, wahrend der Wartezeit
die Pflanzen zu entfernen. Ebenso sollte die Wohnung schimmelfrei sein.

Wir hoffen, lhnen mit dieser Broschiire einen kleinen Einblick rund um
die Transplantation gegeben zu haben und wiinschen lhnen alles Gute!

lhr Transplantations-Team




PHYSIOTHERAPIE

Regelmalige Physiotherapie ist eine wichtige Voraussetzung fur die
Lungentransplantation. Die  Starkung der Atemmuskulatur, Brust- und
Ruckenmuskulatur sowie Training der Beinmuskulatur sollte dabei im Vordergrund
stehen. Zusatzlich sollte auf eine gute Kondition Wert gelegt werden, da es flir das
korperliche Wohlbefinden forderlich ist. Ein personliches Trainingsprogramm unter
professioneller Anleitung ist dabei zu empfehlen.

Wie finde ich eine Physiotherapeutin?

» Atemphysiotherapeutinnen )
Im Internet finden Sie eine Liste aller Atmephysiotherapeutinnen in Osterreich:
www.atemphysiotherapie.at

» Verband oOsterreichischer Physiotherapeuten: hier kénnen Sie im Internet
ebenfalls einen Physiotherapeuten in Ihrer Nahe suchen
www.physioaustria.at

» der Hausarzt oder Lungenfacharzt hat mdglicherweise eine Liste der
niedergelassenen Physiotherapeutinnen in Ihrer Nahe

>

> Vielleicht hat das nachstgelegene Krankenhaus eine ambulante Physiotherapie

» WIEN:

Zentrum fur ambulante Rehabilitation der PVA, 1021 Wien, WehlistralRe 127,
Tel: 050303/26020, www.pv-rehabzentrum-wien.at/cont/index.php

Wie erhalte ich Physiotherapie:

Der Hausarzt schreibt Ihnen eine Verordnung fur Physiotherapie, die Sie dann bei
der Kassa bewilligen lassen mussen. Je nach Krankenkasse missen Sie einen Tell
der Kosten selbst Ubernehmen.


http://www.pv-rehabzentrum-wien.at/cont/index.php
http://www.physioaustria.at/
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Fragen zur Mitgliedschaft?
E-mail: mitglieder@hlutx.at
E-mail: verband@hlutx.at
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Ich stimme hiermit der automationsunterstitzten Verarbeitung meiner Daten durch den Verband HLUTX und der Weitergabe der Daten an die Koordinatorinnen in den
Bundesldndern zu. Der Verband HLuTX verpflichtet sich die Informationen und Daten im Sinne der EU DSGVO vertraulich zu behandeln und Dritten nicht zugdnglich zu
machen. Detailllerte Informationen zum Datenschutz finden Sie unter: http.//www.hlutx.al/index.php/datenschutz. Auf Wunsch erhalten Sie die Informationen in gedruck-
ter Form.
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