Worauf muss ich wahrend der Wartezeit
achten?

Wéhrend der Wartezeit ist es besonders wichtig, dass
Sie versuchen, ihren Allgemeinzustand so gut zu hal-
ten, wie es lhre Erkrankung nur zuldsst. Alle Reserven,
die Sie dem Korper bis zur Transplantation bewahren
kénnen, helfen die Operation besser zu tiberstehen.

Achten Sie vor allem auf ausreichend Bewegung, z.B.
indem Sie moglichst oft auf Auto, Aufzug usw. verzich-
ten. Wenn es moglich ist, treiben Sie Sport. Fordern Sie
sich, aber Uberfordern Sie sich nicht, denn das ware
nicht hilfreich.

Eine spezielle Leberdiét ist in der Regel nicht not-
wendig. Ermnéhren Sie sich ausgewogen, gesund aber
nicht tbermalig fleisch- und wurstlastig. Ihr Arzt kann
lhnen dazu Hinweise geben. Er berét Sie auch im Hin-
blick auf eventuell notwendige Diatvorschriften, die bei
bestimmten Krankheitsbildern oder manchen Kompli-
kationen der Leberzirrhose notig sein kénnen.

Wenn Sie groRere Reisen unternehmen wollen, spre-
chen Sie rechtzeitig mit dem Transplantationszentrum
dartber. Informieren Sie sich auch tber die Moglichkeit
des Ruicktransports und stellen Sie die standige telefo-
nische Erreichbarkeit sicher. Die gesetzlichen Kranken-
kassen bezahlen den Transport zur Lebertransplantation
nur im Inland. Im Zweifelsfall verzichten Sie auf die Rei-
se. Wenn Sie sich z.B. wegen einer Reise vortibergehend
,nt” (nicht transplantabel) listen lassen, wird in dieser Zeit
kein Spenderorgan zugeteilt.

Beachten Sie: Eine Leberzirrhose kann sich auf die
Fahrtiichtigkeit im StraRenverkehr auswirken. Dies soll-
ten Sie regelmaRig mit lhrem Arzt besprechen.

Was mache ich mit der Angst?

Die Wartezeit ist eine Zeit, in der zu der gesundheit-
lichen Belastung noch die grol3e Unsicherheit kommt,
wann endlich ein Spenderorgan zur Verfiigung steht und
wie man die Operation Ubersteht. Auch viele unserer
transplantierten Mitglieder haben in dieser Zeit erfahren,
wie sehr der Kontakt zu transplantierten Patientinnen
und Patienten helfen kann. Man kann von lhnen erfah-
ren, wie sie die Wartezeit und die Transplantation be-
waéltigt haben und wie sich das Leben danach gestaltet.

Dazu laden wir Sie herzlich ein.

Kontakt zu unseren Ansprechpartnern in threr Nahe
vermitteln Thnen gerne:

Jutta Riemer Tel. 07946/94 0187

Mariele Hohn Tel. 02602/812 55

Christina Hiilsmann Tel. 05223/48971
Sie kénnen auch auf unserer Website nachsehen:

www.lebertransplantation.eu
Informationen Uber die Organspende erhalten Sie kos-
tenlos unter Tel. 0800/90 40 400.

Manchmal ist die Angst fir Patienten so schwer und
unertréglich, dass Gespréche mit nahe stehenden Men-
schen oder anderen Betroffenen nicht helfen. Dann kén-
nen Sie erfahrene Seelsorger oder Psychologen unter-
stitzen. Bei der Suche helfen Ihnen Ihr Hausarzt oder
die Klinik.

Was ist ,danach*?

Eine Lebertransplantation ist nicht mit der Operation
erledigt. Sie als Patient/in missen viel Eigenverant-
wortung Ubernehmen, um danach ihre Gesundheit
zu erhalten. Eine erfolgreiche Lebertransplantation er-
moglicht es Ihnen aber, wieder in den Alltag zurtickzu-
kehren, in vielen Féllen auch Ihre berufliche Tatigkeit
wieder aufzunehmen, und ein Leben mit einer guten
Lebensqualitat zu fuhren. Dafir lohnt sich aller Einsatz.

Jutta Riemer, Ulrich Kraus (LD e.V.)

Weitere Faltbldtter gibt es z.B. iiber:
Lebertransplantation, Leberlebendspende, Aszites,
Varizen, Reisen und LTx, Impfungen und LTx,
Transplantationsnachsorge, Organspende u.a.
Wir informieren Sie gerne.

* Die in dieser Patienteninformation benutzten Personenbezeichnungen
schlieBen alle Identitdten ausdriicklich ein.
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Wartezeit vor der Lebertransplantation

Die unterschiedlichen Lebererkrankungen kénnen
chronisch oder akut verlaufen und eine Lebertrans-
plantation erforderlich machen. Spétestens, wenn die
Funktion der Leber nachlasst und Komplikationen oder
z.B. Tumoren auftreten, stellt sich die Frage nach ei-
ner Lebertransplantation als Heilungsmoglichkeit. Der
behandelnde Facharzt Giberweist den Patienten an ein
Transplantationszentrum, wo geklért wird, ob diese
Operation in Frage kommt.

Welches Zentrum wahle ich aus?

Grundsétzlich kénnen Sie sich zu jedem Lebertrans-
plantationszentrum in Deutschland Uberweisen lassen.
Besprechen Sie aber Ihre Wahl vorher mit Ihrer Kran-
kenkasse, ob diese dort alle Kosten vor und nach der
Transplantation erstattet, besonders wenn Sie eine Kli-
nik in einem anderen Bundesland wéhlen wollen.

Eine strenge Altersgrenze fir eine Lebertransplantati-
on gibt es nicht. Es kommt vielmehr darauf an, ob noch
weitere Krankheiten bestehen und ob noch gentigend
korperliche Reserven vorhanden sind, um die Operation
erfogreich zu Uberstehen und danach zu gesunden.

Ist eine Transplantationsklinik der Meinung, dass eine
Lebertransplantation fir Sie nicht in Frage kommt, dann
ist es in manchen Féllen durchaus richtig und sinnvoll,
die Meinung eines zweiten Zentrums zu erfragen.

Wie komme ich auf die Warteliste?

Nach der Vorstellung im Transplantationszentrum
prifen die Arzte, in der interdisziplindren Transplantati-
onskonferenz, zunachst anhand der bisher vorliegenden
Befunde, ob eine Transplantation helfen kann. Halten
sie das fur moglich, wird eine grole Zahl von Untersu-
chungen durchgefiihrt. Man misst z. B. die Funktion von
Leber, Herz und Lunge, bestimmt die Knochendichte,
viele Blutwerte und kontrolliert sogar die Z&hne. Dies
alles ist notwendig, damit ein ganz genaues Bild Ih-
res Gesundheitszustandes entsteht. Nur dann sind alle
Faktoren bekannt, die fur den Erfolg der Transplantation
wichtig sind.

Wenn eine Lebertransplantation moglich ist, meldet
das Zentrum Sie nach einer Beratung in einer interdiszi-
plindren Konferenz bei Eurotransplant an. Diese Einrich-
tung vermittelt Organspenden an die Patienten. lhre
Transplantationsklinik muss Sie informieren, ob, wann
und mit welcher Dringlichkeit (ReMELD-Na-Punkte) Sie
zur Warteliste angemeldet wurden. Auch tiber Anderun-
gen lhrer Einstufung (z.B. bei Verschlechterung lhres
Zustandes oder wenn wegen einer akuten Erkrankung
eine Transplantation vortbergehend unmoglich wird)
muss das Zentrum Sie informieren. Lassen Sie sich von
lhrem Transplantationszentrum eine Telefonnummer
geben, unter der Sie und lhr Arzt bei Nachfragen oder
Problemen Kontakt zur Klinik aufnehmen kénnen.

Fur unerwartete Notfélle wahrend der Wartezeit (und
auch danach) ist es sinnvoll, wenn Sie stets den Europai-
schen Notfallausweis oder einen Wartepatientenausweis
beisichtragen. Hierkonnen alle Erkrankungen und alle no-
tigen Arzneimittel eingetragen werden. Fur die Zeit nach
der Transplantation erhalten Sie auf Anforderung einen
speziellen Transplantationsausweis unseres Verbandes.

Wie lange muss ich warten?

Niemand kann genau vorhersagen, wie lange die
Wartezeit dauert. Dies hangt von sehr vielen verschie-
denen Faktoren ab, etwa von lhrer Blutgruppe, von der
Zahl der insgesamt Wartenden und von der Zahl der
gespendeten Organe. Hinzu kommt thr jeweils aktueller
Gesundheitszustand. Er beeinflusst den Rang auf der
bundesweit einheitlichen Warteliste. Denn Patienten,
denen es bereits besonders schlecht geht, konnen na-
turlich weniger lang warten. Als MaR der Dringlichkeit
dient in der Regel der so genannte ReMELD-Na-Score*.
Eine Ubersicht hierzu finden Sie in der Tabelle rechts.
* ReMELD-Na = Refitted Model for End-Stage Liver

Disease-Natrium

Welche Aufgaben hat mein Hausarzt?

Teilen Sie |hrem Hausarzt immer mit, was Sie im
Transplantationszentrum besprochen haben und bitten
Sie ihn, einen engen Kontakt mit den Transplantations-
drzten zu halten. Besuchen Sie wahrend der Wartezeit
lhren Hausarzt regelmaBig zu Kontrollen. Wenn es zu

Verschlechterungen lhres Gesundheitszustandes kommt,
sollten Sie dies dem Hausarzt unverziglich mitteilen.
So kann er die Transplantationsklinik schnell informie-
ren, vor allem, wenn eine Verschlechterung eintritt, die
zu einer Hoherstufung auf der Warteliste fuhren kann.
Bitten Sie auch lhren Hausarzt, in Absprache mit dem
Zentrum lhren Impfschutz aufzufrischen und zu vervoll-
stdndigen. Denn nach der Transplantation dirfen man-
che Impfungen nicht mehr verabreicht werden oder
sind nicht mehr so effektiv. Die Standige Impfkommis-
sion beim Robert-Koch-Institut empfiehlt fiir Leberkran-
ke z.B. die Impfungen gegen Hepatitis A und B und
jeden Herbst gegen GCrippe.

Kriterien fiir die Organvermittlung

1. Blutgruppenvertraglichkeit
von Spender und Empfénger

2. Dringlichkeit/ReMELD-Na-Score

Die Zuteilung erfolgt nach Dringlichkeit: Wer das
grofite Risiko hat zu sterben, bekommt das néchste
passende Organ. An oberster Stelle stehen ,high-
urgency“-Patienten mit akutem Leberversagen oder
Transplantatversagen innerhalb von 14 Tagen nach
der Transplantation. Danach erfolgt die Verteilung
nach dem ReMELD-Na-Score, einem Zahlenwert,
der aus den Blutwerten Kreatinin (Nierenwert),
Bilirubin (Leberwert), INR (Gerinnung) und dem
Serum-natrium berechnet wird. Je hoher dieser
Score, desto dringender ist die Transplantation. Bei
manchen Erkrankungen, z.B. Leberkrebs, Zystenle-
ber oder PSC, kann dieser Score nicht angewendet
werden, hier gibt es Sonderregelungen.

3. Konservierungszeit/Wartezeit

Je kurzer die Konservierungszeit des Organs, desto
besser. Bei gleicher Dringlichkeit wird nach Entfer-
nung zum Empfanger und Wartezeit vermittelt. Die
Wartezeit beginnt mit der Listung bei Eurotrans-
plant. Zu der gesundheitlichen Belastung kommt
dann noch die groRe Unsicherheit, wann endlich
ein Spenderorgan zur Verftigung steht und wie man
die Operation Ubersteht. Wie schnell man ein Or-
gan erhalt, hdngt aber vor allem davon ab, wie viele
geeignete Organe gespendet werden.

Stand: Juni 2025
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