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Vorbereitung auf eine
Lebertransplantation







Liebe Patientin, Lieber Patient
Liebe Angehdérige

Die Leber ist das wichtigste Stoff-
wechselorgan im menschlichen Kor-
per. Ihre Aufgaben sind vielféltig und
hochkomplex. Ist die Leber in einem
fortgeschrittenen Stadium erkrankt,
kann sie diese Aufgaben nicht mehr
ausreichend erftillen. Eine gut funkti-
onierende Leber ist aber fir den
Menschen Uberlebenswichtig. Die
Lebertransplantation ist bei einer ab-
sehbaren oder bereits eingetretenen
schweren Leberfunktionseinschran-
kung, wenn keine anderen Therapien
mehr moglich sind, die Therapie der
Wahl. Auch Patientinnen und Patien-
ten mit einer zwar noch funktionie-
renden, aber deutlich geschadigten
Leber mit Vorhandensein von gewis-
sen Tumorerkrankungen (z.B. Leber-

krebs) profitieren von einer Leber-
transplantation.

Waéhrend der Abklarung zur Leber-
transplantation und der Zeit auf der
Warteliste kdnnen diverse Fragen und
Unsicherheiten auftreten. Zudem sind
Sie als Patientin oder Patient und Ihre
Angehdrigen mit neuen Themen kon-
frontiert. Diese Broschdire richtet sich
deshalb sowohl an Sie, als auch an
lhre Angehorigen. Die Broschiire soll
auf die wichtigsten Themen einge-
hen, relevante Fragen klaren und Un-
sicherheiten reduzieren.

Falls Sie Fragen haben, kdnnen Sie
sich jederzeit an Ihr Behandlungsteam
wenden. Sie finden am Schluss
der Broschiire die Kontaktdaten
des Berner Transplantationszentrums
und der Fachexpertin Pflege fur
Leberempféngerinnen und Leber-
empfanger.

lhr Berner Transplantationsteam
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1 Kurzzusammenfassung:
Was bedeutet es,
lebertransplantiert zu sein?

Nach einer Lebertransplantation gibt
es diverse Verdnderungen im alltagli-
chen Leben. Damit Sie sich ein Bild
machen kdnnen, wie das Leben nach
einer Lebertransplantation aussieht,
wird in diesem Kapitel naher darauf
eingegangen.

Grundsétzlich kénnen Sie nach einer
Lebertransplantation ein normales Le-
ben mit normalen kérperlichen,
beruflichen und sozialen Aktivitaten
fuhren. Trotzdem wird eine Trans-
plantation lhr Leben — vor allem am
Anfang — stark verdndern. Wahrend
dem Spitalaufenthalt im Rahmen der
Transplantation, sowie an den Nach-

kontrollterminen werden Sie zu den
wichtigen Themen des tédglichen Le-
bens nach der Lebertransplantation
geschult. Ziel ist es, dass Sie und lhre
neue Leber gesund bleiben und Sie
ein moglichst normales Leben fiihren
kdnnen.

Es ist absolut normal, wenn Sie am
Anfang etwas Angst und viele offene
Fragen haben — deswegen sind wir fiir
Sie da. Gemeinsam, als Team, werden
wir Sie und lhre Angehorigen vor,
wahrend und nach der Transplantati-
on eng begleiten und in allen Berei-
chen unterstitzen.

In folgenden Bereichen werden
Sie nach einer Lebertransplantation
Unterschiede bemerken:

Medikamentenmanagement: Damit
eine Abstossung der transplantierten
Leber verhindert wird, missen Sie ein
Leben lang zuverldssig Medikamente
einnehmen. Diese Medikamente wer-
den Immunsuppressiva genannt. Da-
mit sie wirken, ist eine zuverldssige
Einnahme sehr wichtig. Meist sind am
Anfang nach der Transplantation noch
zusatzliche Medikamente notwendig.



Direkt nach der Transplantation wer-
den es eine Vielzahl von Medikamen-
ten sein. Die meisten Medikamente
kénnen im Verlauf ganz gestoppt oder
deutlich reduziert werden. Durch die
Medikamente konnen jedoch auch
Nebenwirkungen auftreten. Meist
kdnnen die Medikamente so ange-
passt werden, dass diese verschwinden
oder stark reduziert werden.

Selbstbeobachtung: Nach der Leber-
transplantation ist eine gute Selbstbe-
obachtung des Kérpers und des Be-
findens sehr wichtig. Zeichen einer
Abstossung oder Symptome einer
Infektion sollen frithzeitig erkannt
werden, damit sie moglichst schnell
behandelt werden kénnen. Wéhrend
des Spitalaufenthaltes nach der Le-
bertransplantation lernen Sie und al-
lenfalls Ihre Angehorigen, worauf Sie
achten missen und wie Sie zu sich

Sorge tragen sollen. Nach der Trans-
plantation ist am Anfang eine tégliche
Kontrolle von Gewicht, Blutdruck,
Puls und Temperatur notwendig. Da-
durch helfen Sie uns, mogliche Ab-
weichungen vom normalen Heilungs-
prozess frih zu erkennen.

Sonnen- und UV-Schutz: Die Immun-
suppressiva erhchen die Gefahr, vor
allem an weissem Hautkrebs zu er-
kranken. Deshalb ist ein guter Son-
nenschutz sehr wichtig. Nach der
Transplantation sollten Sie sich bei
schonem Wetter mit Sonnencreme
eincremen. Direkte Sonneneinstrah-
lung und Solarien sollten gemieden
werden. Damit allfédllige Hautveran-
derungen friihzeitig erkannt werden
kdnnen, wird zu einer jghrlichen Kon-
trolle beim Hautspezialisten (Der-
matologen/Dematologin) geraten.



Vorbeugen von Infektionen: Durch
die Einnahme von Immunsuppressiva
wird die korpereigene Abwehrkraft
gesenkt. Deshalb ist eine gute Kérper-
hygiene sehr wichtig. Besonders die
Mundhygiene benétigt in der An-
fangszeit spezielle Aufmerksamkeit.
Weiter ist es wichtig, dass Verletzun-
gen und Fieber ernster genommen
werden, als Sie es vielleicht von friher
gewohnt sind. Zur Verhinderung der
saisonalen Grippe und zum Schutz
vor COVID-19-Infektionen wird allen
transplantierten Menschen die Durch-
fUhrung der jahrlichen Grippeschutz-
impfung und jeweils in den empfohle-
nen Zeitabstdnden eine Covid-19-Auf-
frischungsimpfung empfohlen.

Erndhrung: Die Erndhrung unterschei-
det sich nicht gross, von den allgemei-
nen Empfehlungen, unabhéngig da-
von, ob sie transplantiert sind. Es soll
auf eine ausgewogene, gesunde und
abwechslungsreiche Erndhrung und
auf das Korpergewicht geachtet wer-
den. Grapefruit und Johanniskraut
sind allerdings verboten, da sie die
Wirkung der Immunsuppressiva stark
beeinflussen.

Nachkontrolltermine: Direkt nach
dem Spitalaustritt nach der Leber-
transplantation werden Sie ein- bis
zweimal wdchentlich zur Nachkont-
rolle ins Berner Bauchzentrum aufge-
boten. Je stabiler der Verlauf und je
l&nger die Transplantation zurlickliegt,
desto grosser werden die Abstande
zwischen den Nachkontrollen. Zudem
kénnen auch gewisse Kontrollen
heimatnahe, zum Beispiel bei Ihrer
Hausdrztin oder bei lhrem Hausarzt in
Absprache mit Ihrer Transplantations-
medizinerin oder Ihrem Transplanta-
tionsmediziner durchgefuhrt werden.
Bei den Kontrollen wird in der Regel
eine Blutentnahme durchgefiihrt, da-
mit alle Blutwerte Gberpriift und die
Medikamente entsprechend ange-
passt werden kdnnen. Zudem gibt es
am Anfang auch hédufige Anpassun-
gen der Medikamente und die Wund-
heilung wird beobachtet.

Ein weiterer, wichtiger Bestandteil der
Nachkontrollen sind die Gesprache
mit dem Arzteteam und der Fachex-
pertin Pflege fur Leberempfangerin-
nen und Leberempfanger. In diesen
Sprechstunden werden allfallige Fra-
gen (zum Beispiel Medikamentenein-
nahme, Sonnenschutz, Mundhygiene
etc.), sowie die Auswirkungen der
Transplantation auf das Leben im
Alltag mit lhnen besprochen.



2 Griinde fiir eine
Lebertransplantation

Die Notwendigkeit flir eine Leber-
transplantation kann verschiedene
Griinde haben. Nachfolgend werden
die haufigsten erklart.

1. Chronische Lebererkrankungen
im Endstadium

Einige Erkrankungen der Leber kdn-
nen nicht geheilt werden und nehmen
einen fortschreitenden, chronischen
Verlauf. Die Entwicklung bis zum
Leberversagen kann Jahre bis Jahr-
zehnte dauern. Chronische Leber-
erkrankungen, welche mit einer
Transplantation behandelt werden,
sind z.B.:

¢ Chronische Virusinfektionen
(z.B. Hepatitis B, Hepatitis C)

¢ Nicht-alkoholische Fettleberer-
krankung, NAFL (nicht-alko-
holische Steatohepatitis, NASH),
z.B. bei schwerem Ubergewicht,
kann aber auch bei schlanken
Patientinnen und Patienten,
insbesondere bei langjahrigem
Diabetes (Zuckerkrankheit)
auftreten

e Stoffwechselerkrankungen der
Leber (z.B. Morbus Wilson,
Hamochromatose etc.)

¢ Genetische Erkrankungen, die
zur Zystenbildung auf der Leber
resp. auf der Niere fiihren (z.B.
autosomal-dominante, polyzysti-
sche Leber- und Nierenerkran-
kung) oder autoimmune Erkran-
kungen, die die Gallengange
betreffen (z.B. primére bilidre
Zirrhose, primér sklerosierende
Cholangitis)

Chronische alkoholbedingte
Leberentziindung durch den
langjahrigen Uberkonsum von
Alkohol

Aus diesen verschiedenen Diagnosen
entsteht hdufig eine Leberzirrhose.
Die Leberzirrhose ist eine Vernarbung
und Schrumpfung der Leber. Das
normale Lebergewebe wird zerstort
und durch Bindegewebe ersetzt. Das
Bindegewebe kann die Funktionen
der normalen Leber nicht Gberneh-
men. Wenn viel Lebergewebe in Bin-
degewebe umgebaut wurde, verliert
die Leber zunehmend ihre Funktio-
nen.
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Vom Zeitpunkt der Diagnosestellung
an wird regelmdssig die verbleibende
Leberfunktion kontrolliert. Kommt
es zu Komplikationen wie unbe-
herrschbarem Bauchwasser (Aszites),
Blutungen in der Speiserdhre
(Osophagusvarizenblutung) oder
Verwirrtheitszustdnden (hepatische
Enzephalopathie), kann eine Leber-
transplantation angezeigt sein, ob-
wohl noch eine Restleberfunktion
vorhanden ist. Dies wird individuell
durch das behandelnde Arzteteam
uberpruft.

2. Krebserkrankungen in der und
um die Leber

In bestimmten Fallen, wenn ein
Krebsleiden durch einen chirurgischen
Eingriff allein nicht heilbar ist, kann
eine Lebertransplantation in Betracht
gezogen werden. Es handelt sich da-
bei insbesondere um Leberzellkrebs
(Hepatozellulares Karzinom, HCC),
sowie in sehr seltenen Féllen um Gal-
lengangkrebs (Cholangiozelluldres
Karzinom, CCC) oder andere seltene
hormonproduzierende Tumore mit
Beteiligung der Leber (gastropankre-
atische, neuroendrokrine Tumore).
Andere Tumorerkrankungen mit Le-
berbefall, die zu einer Transplantation
fihren kdnnen, sind sehr selten und
werden individuell besprochen. Bei
Leberzellkrebs entscheiden Grosse,
Lage und Anzahl der Tumore, ob eine
Transplantation in Frage kommt.

Wenn bereits Ableger (Metastasen) in
anderen Organen vorliegen, ist eine
Lebertransplantation nicht mehr
moglich. Bei den (brigen Krebser-
krankungen wird die Entscheidung,
ob eine Transplantation méglich und
sinnvoll ist, von diversen Aspekten
beeinflusst. Alle Patientinnen und
Patienten werden bei uns am inter-
disziplindren Tumorboard, sowie am
interdisziplindren Transplantations-
board besprochen, um die besten
Therapieoptionen gemaéss internatio-
nalen Empfehlungen sicherzustellen.

3. Akutes Leberversagen

Das akute oder fulminante Leber-
versagen tritt sehr selten auf und ist
der plotzliche Ausfall aller Leberfunk-
tionen, ohne dass Hinweise auf eine
vorbestehende Lebererkrankung vor-
liegen. Dies tritt sehr selten auf, ist
aber ein lebensbedrohlicher Zustand.
Meist wird das akute Leberversagen
durch Vergiftungen (z.B. durch Medi-
kamente oder giftige Pilze) oder durch
eine schwere Virusinfektion verur-
sacht. Bei einigen Patientinnen und
Patienten bleibt die Ursache unklar.
Die notfallmassige Lebertransplanta-
tion ist in der Regel die einzige The-
rapiemoglichkeit.
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3 Beschwerden von
Lebererkrankungen

Oft verursacht eine chronische Le-
bererkrankung sehr lange keine oder
nur sehr leichte Beschwerden, auch
Symptome genannt. So sind die ers-
ten Krankheitszeichen vielfach unspe-
zifisch und treten auch bei anderen
Erkrankungen auf. Erste Symptome
kénnen Appetitverlust, Gewichts-
verlust ohne erkennbare Ursache,
Muskelverlust, Mudigkeit, Abgeschla-

genheit, Konzentrationsstérungen,
Bldhungen, ein Druckgefiihl im Ober-
bauch oder eine verstarkte Blutungs-
neigung (z.B. vermehrtes Nasen- und
Zahnfleischbluten, Blutergiisse ohne
erkennbare Ursache) sein. Bei der
fortgeschrittenen Lebererkrankung
treten Symptome auf, die klar auf
eine Erkrankung der Leber hinweisen:
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Tabelle 1 Symptome bei Lebererkrankungen

Hautveranderungen

kleine spinnenartige Flecken an Gesicht,
Hals und Oberkorper («Gefédssspinnen»
Spider naevi)

Gerotete Handflachen (Palmarerythem)
Lacklippen und -zunge

Haarverlust auf der Bauchdecke,

v.a. beim Mann (Bauchglatze)
Gelbsucht (lkterus)

Verminderter Abbau
von Giftstoffen im
Korper oder Gallenstau

Juckreiz am ganzen Kérper

grdulicher bis weisser Stuhlgang

(acholischer Stuhlgang)

Gelbfarbung der Haut und der Augenbindehaut
(Ikterus) bei vermindertem Abbau von Bilirubin
dunkelbrauner Urin durch den verminderten
Abbau von Bilirubin

Konzentrationsstérungen, Vergesslichkeit,
Reizbarkeit (hepatische Enzephalopathie)
verursacht durch die Ansammlung von
Giftstoffen (wie z.B. Ammoniak) im Gehirn

Pfortaderhochdruck

Bauchwasser (Aszites)

Schwellung durch Wassereinlagerungen in den
Beinen (Odeme)

Erweiterte Venen oder venése Umgehungs-
kreisldufe, mit dem Risiko eines Blutgerinnsels
in der Pfortader/Pfortaderverschluss
(Pfortaderthrombose)

Krampfadern in der Speiserdhre oder im Magen
(Osophagusvarizen/Fundusvarizen)

deutlich sichtbare, angeschwollene Venen auf
der Bauchdecke (Caput medusae)



4 Abkldrung zur
Lebertransplantation

In der Regel werden Sie von lhrer
Hausérztin oder lhrem Hausarzt, lhrer
Hepatologin oder lhrem Hepatologen
an das Berner Transplantationszent-
rum zugewiesen. Dort wird in einem
ersten Schritt abgeklart, ob lhre
Krankheit mit anderen spezialisierten
Therapien behandelt werden kann.
Sind keine dieser Therapien einsetzbar
oder lhre Leberfunktion verschlech-
tert sich trotzdem, wird die Moglich-
keit einer Lebertransplantation be-
sprochen.

Das interdisziplindre Transplantations-
team, bestehend aus Arztinnen und
Arzten der Hepatologie und der

Lebertransplantationschirurgie (siehe
weiter unten), benoétigt fur diese
Einschdtzung vorgdngig diverse
Abklarungen. Diese werden in der
Regel ambulant oder in einzelnen Fal-
len wéhrend eines kurzen stationdren
Aufenthalts in der Klinik fur Viszerale
Chirurgie und Medizin durchgefthrt.
Sie werden daflr zur sogenannten
Lebertransplantations-Abklarung auf-
geboten. Falls ein Spitalaufenthalt
notwendig ist, dauert er in der Regel
zwei bis drei Tage. Welche Abklarun-
gen durchgefiihrt werden, hangt von
Ihrem individuellen Gesundheitszu-
stand und allfdlligen Begleiterkran-
kungen ab. Die Transplantationskoor-



dination des Inselspitals plant lhren
Spitalaufenthalt und koordiniert die
verschiedenen Abklarungen. Pro Tag
werden mehrere Abklarungen durch-
gefiihrt, sodass das Programm relativ
dicht und eventuell auch etwas an-
strengend sein kann. An den Gespré-
chen ist auch ihre engste Bezugsper-
son willkommen, insbesondere, wenn
diese Sie in lhrem Alltag unterstitzt.

In der untenstehenden Tabelle sind
die Untersuchungen und Gespréache
aufgelistet, welche Sie wahrend der
Abkldrungen erwarten. Je nach Indi-
kation und Situation kénnen samtli-
che oder zusatzliche Untersuchun-
gen ambulant durchgefiihrt werden.
Fir diese erhalten Sie separat ein
Aufgebot.

Tabelle 2 Untersuchungen wahrend der OLT-Abklarung

Allgemein

Ihre Vitalparameter (Blutdruck, Puls, Temperatur,

Sauerstoffsattigung), Grosse und Gewicht werden
gemessen. Zudem werden umfassende Labor-
untersuchungen von Blut, Urin und teilweise vom
Stuhl durchgefihrt.
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Herz- und
Lungenfunktion

Die Herzstromkurve (EKG), der Herzultraschall
(Echokardiografie), sowie die Lungenfunktions-

prifung werden zeigen, ob lihr Korper fit genug ist
fur die bevorstehende Transplantation. Selten braucht
es hier weiterfiihrende Abklarungen wie Herzkathete-
runtersuchungen.

Leberzustand, Aus-
schluss von Tumoren
ausserhalb der Leber

Bildgebende Verfahren wie Ultraschall (Sonografie),
Magnetresonanztomografie (MRT) oder Computer-
tomografie (CT) geben Aufschluss tiber den Zustand
Ihrer inneren Organe.

Magendarmtrakt

Bei Patientinnen und Patienten tber 50 Jahre

oder bei bekannten chronisch-entziindlichen Darm-
erkrankungen findet zum Ausschluss relevanter
Nebenerkrankungen eine Darmspiegelung (Kolosko-
pie) statt. Zumeist ist zusdtzlich eine Magenspiege-
lung (Gastroskopie) erforderlich.
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Zustand der Lunge

Diese wird durch die Lungenfunktionsprifung
ermittelt. Zudem wird entweder ein Lungenrdntgen
oder eine Computertomografie der Lunge (auch
Thorax-CT genannt), durchgefthrt.

Arztliche Konsilien

Mit Spezialistinnen und Spezialisten folgender Fachbe-

reiche finden Gesprache zur detaillierten Abkldrung

statt:

¢ Transplantationschirurgie: Besprechung des
Operationsablaufes, Risiken des Eingriffs und die
Zeit nach der Operation

¢ Transplantations-Hepatologie: Besprechung der
Leberfunktion, Optimierung der Medikation,
allgemeine medizinische Informationen zu vor und
nach der Lebertransplantation

¢ Narkosedarztin / Narkosearzt (Anasthesie): Klart Sie
umgehend Uber die Art der Narkose auf und macht
sich ein Gesamtbild von Ihrem Allgemeinzustand

* Infektiologie: Uberpriifung des Impfzustandes,
sowie Abklarung wichtiger Infektionskrankheiten
und dementsprechende Empfehlungen

¢ Psychiatrie (sofern erforderlich): In bestimmten
Situationen kann eine psychiatrische Beurteilung
zur Unterstiitzung sinnvoll sein und ein Gespréach
mit einem Psychiater oder einer Psychiaterin
vereinbart werden

Transplantations-
koordination

Die Fachpersonen der Transplantationskoordination
informieren Sie Uiber den Ablauf der Listung, die Zeit
auf der Warteliste, die Wichtigkeit, dass Sie jederzeit
erreichbar sind, und das Vorgehen, wenn eine Spen-
derleber verfiigbar wird.

Sozialberatung

Die Sozialberatung berat Sie zu Fragen tiber Aufenthalt
/ Nachsorge, Sozialversicherungen/Rechte, Finanzen/
und Bildung / Arbeit, damit Sie sich Ihrer Behandlung
und Genesung widmen, den Alltag meistern und
wichtige Entscheidungen treffen kdnnen.



Wenn alle Untersuchungsresultate
der verschiedenen Abklarungen
vorliegen, aus medizinischer Sicht
nichts dagegenspricht und Sie Ihr
schriftliches Einverstdndnis fur eine
Lebertransplantation gegeben ha-

ben, werden Sie auf die nationale
Warteliste von Swisstransplant auf-
genommen. Sobald die Aufnahme
stattfindet, werden Sie von der
Transplantationskoordination darti-
ber informiert.
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5 Wahrend der Wartezeit

Das Warten auf die Lebertransplanta-
tion kann als sehr belastend empfun-
den werden. Um kérperlich und psy-
chisch moglichst gesund zu bleiben
und die anspruchsvolle Wartezeit zu
meistern, kénnen Sie verschiedene
Dinge beachten.

Nachfolgend erhalten Sie Tipps dazu,
sowie Informationen zu wichtigen
Fragen. Bitte vergessen Sie auch nicht:
Wir sind immer flr Sie da! Melden Sie
sich, wenn es flir Sie oder lhre Ange-
horigen schwierig ist. Wir helfen Ih-
nen und unterstiitzen Sie auf dem
Weg.

Organisation Organspende Schweiz
In der Schweiz ist die Stiftung Swiss-
transplant, welche im Auftrag des
Bundes arbeitet, fiir das Fiihren der
nationalen Warteliste und die ent-
sprechende Zuteilung von Organen
an die Empféanger zustindig. Pro Organ
gibt es in der Schweiz eine gemeinsa-
me Warteliste. Auf die Warteliste kon-
nen alle Personen kommen, die einen
Wohnsitz in der Schweiz haben oder
aus Mitgliedsstaaten der EU kommen
und eine obligatorische Krankenver-
sicherung in der Schweiz haben. Bei

Touristen gibt es spezielle Regelun-
gen. Die Vergabe der Organe ist ge-
setzlich geregelt. Gemass Gesetz wer-
den fur die Organzuteilung die
medizinische Dringlichkeit, der medi-
zinische Nutzen und die Wartezeit
berlcksichtigt. Die medizinische
Dringlichkeit wird bei der Lebertrans-
plantation mittels MELD-Score einge-
stuft. Dieser setzt sich aus den drei
Laborwerten Bilirubin (gelber Gallen-
farbstoff), Kreatinin (Nierenfunktion)
und INR (Blutgerinnung) zusammen.
Je hoher der MELD-Score ist, desto
fortgeschrittener ist die Lebererkran-
kung (maximal 40 Punkte). Bei gewis-
sen Lebererkrankungen (zum Beispiel
bei Leberkrebs), widerspiegeln diese
drei Blutwerte nicht das Ausmass der
Erkrankung der Patientin oder des
Patienten. Hier besteht die Méglich-
keit, einen sogenannten SE-MELD
Antrag zu stellen, wobei dann die
Wartezeit die wichtigste Rolle spielt.
Wer einen SE-MELD bekommt, ist
ebenfalls gesetzlich geregelt.



Dauer der Wartezeit

Die Wartezeit fur eine Leber kann
nicht genau benannt werden, da sie
abhangig ist von der Anzahl der Spen-
der und der Anzahl der Patientinnen
und Patienten auf der Warteliste. Zu-
dem spielt auch die Blutgruppe, die
Dringlichkeit und der Schweregrad
Ihrer Lebererkrankung eine Rolle. Die
durchschnittliche Wartezeit in den
letzten Jahren betrug circa ein Jahr,
wobei dies sehr stark schwanken
kann, je nach individueller Situation
und medizinischer Dringlichkeit.

Erreichbarkeit

Sobald Sie aktiv auf der Warteliste
aufgenommen sind, miissen Sie rund
um die Uhr erreichbar sein. Dazu ge-
ben Sie sowohl lhre Handynummer,
als auch Ihre Festnetznummer (falls
vorhanden) an. Zudem werden Kon-
taktdaten von nahen Angehérigen
erfasst. Stellen Sie bitte sicher, dass Ihr
Mobiltelefon immer eingeschaltet
und geladen ist. So kann sichergestellt
werden, dass Sie in lhren tdglichen
Aktivitditen nicht zu stark einge-
schrénkt werden, aber dennoch jeder-
zeit von uns kontaktiert werden kon-
nen. Weiter ist es wichtig, dass Sie die
Schweiz nicht ohne Information an
die Transplantationskoordination ver-
lassen.

Auslandaufenthalt wahrend

der Zeit auf der Warteliste

Falls es Ihr gesundheitlicher Zustand
zuldsst, sind Ferien nach Absprache
mit lhrem Behandlungsteam wéhrend
der Wartezeit grundsatzlich moglich.
Alle Auslandaufenthalte sollen im Vo-
raus mit dem betreuenden Arzteteam
besprochen werden. Es ist zudem
sehr wichtig, dass Sie die Transplan-
tationskoordination friihzeitig tiber
eine Ausreise aus der Schweiz infor-
mieren. Wahrend dieser Zeit werden
Sie auf der nationalen Warteliste in-
aktiviert. Sobald Sie wieder in der
Schweiz sind, informieren Sie bitte die
Transplantationskoordination, dann
werden Sie auf der Liste wieder akti-
viert.

Austausch mit einer
transplantierten Person

Falls Ihrerseits Interesse besteht, kann
die Transplantationskoordination ei-
nen Kontakt zu einer lebertransplan-
tierten Person herstellen. Diese wird
im Vorfeld angefragt, ob sie bereit
wdre, Uber ihr Erlebtes zu sprechen
und lhre Fragen zu beantworten. An-
schliessend erhalten Sie die Telefon-
nummer der entsprechenden Person
und dirfen sie anrufen.
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Arztliche Betreuung

und Kontrolltermine

Wéhrend der Zeit auf der Warteliste
werden Sie regelmassige Kontrollter-
mine im Bauchzentrum haben. In der
Sprechstunde werden aktuelle medi-
zinische Probleme besprochen und
Ihre Blutwerte Uberprift. Falls Sie
wdhrend der Wartezeit in einem an-
deren Spital hospitalisiert werden
missen, bitten wir Sie, uns umgehend
zu informieren. Dadurch koénnen
wichtige Informationen zwischen den
Spitdlern ausgetauscht werden, damit
Sie optimal behandelt werden kén-
nen.

Pflegesprechstunden

Nach der Abklarung fiir eine Leber-
transplantation und der Aufnahme
auf die nationale Warteliste, findet
zusatzlich mit der Fachexpertin Pflege
fur Leberempfangerinnen und Leber-
empfanger und einer Arztin resp. ei-
nem Arzt ein Beratungsgespréch statt.
An den Termin dirfen Sie bei Bedarf
gerne auch jemanden von lhren An-
gehorigen oder eine Begleitperson
lhrer Wahl mitnehmen. Diese Sprech-
stunde findet einmalig nach der Ab-
klarung statt. Weitere Termine kon-
nen nach individuellem Bedarf
vereinbart werden. In dieser Sprech-
stunde kénnen aktuelle Fragen zur
Transplantation besprochen und ge-
klart werden. Weiter wird der Um-
gang mit der Lebererkrankung the-

matisiert und wenn notwendig, ein
individueller Plan zum Umgang mit
Krankheitssymptomen erstellt. Das
Ziel ist, Sie im Selbstmanagement zu
unterstlitzen, das heisst, dass Sie sich
sicherim Umgang mit Ihrer Krankheit
fithlen und wissen, wann Sie wie han-
deln sollen.

Arbeiten

Soweit es lhr gesundheitlicher Zu-
stand zul&sst, ist es von grosser Wich-
tigkeit, im beruflichen Alltag integriert
zu bleiben. Wéhrend der Wartezeit
kann Arbeit Ihnen eine Tagesstruktur,
Sinn und ein Gefiihl von Normalitat
geben. Wir empfehlen Ihnen, den Ar-
beitgeber liber die bevorstehende
Lebertransplantation zu informieren.
Falls sich Ihre kérperliche oder geisti-
ge Verfassung verschlechtern sollte
und Sie den Anforderungen des
Berufs nicht mehr gewachsen sind,
dirfen Sie dies gerne mit uns bespre-
chen, damit eine individuelle Lésung
gesucht werden kann.

Erndhrung

Grundsétzlich gelten auch wéhrend
der Wartezeit auf die Organtrans-
plantation die bekannten Ernahrungs-
regeln. Die Erndhrung soll ausgegli-
chen und abwechslungsreich sein.
Patientinnen und Patienten mit Leber-
erkrankungen vertragen oftmals
schwere und blahende Lebensmittel
nicht sonderlich gut. Deshalb ist es



sinnvoll, auf lhre eigenen Beobach-
tungen zu achten und Lebensmittel,
die Sie nicht gut vertragen, wegzulas-
sen. Eine leichte Vollkost wird von den
allermeisten Betroffenen gut vertra-
gen. Spezielle Didten beziiglich Fetten
oder Eiweissen haben in wissenschaft-
lichen Studien keine Vorteile ergeben.
In besonderen Krankheitssituationen
kann eine Erndhrungsanpassung Sinn
machen. Die Thematik der Erndhrung
bei Lebererkrankungen wird gemein-
sam mit lhnen in der Pflegesprech-
stunde besprochen.

Folgendes konnen Sie bezliglich
Erndhrung beachten:

¢ Achten Sie auf eine
vollwertige und abwechs-
lungsreiche Erndhrung.

* Essen Sie eher haufiger kleine
Mabhlzeiten: Da im Rahmen der
Lebererkrankung der Appetit
reduziert sein kann oder Ubelkeit
auftreten kann, werden grosse
Portionen haufig nicht gut
vertragen.

¢ Bauen Sie kohlenhydrat- und
eiweissreiche Spatmahlzeiten ein,
damit die Niichternphase tber die
Nacht nicht zu lange wird. Kon-
kret: Essen Sie noch ein Joghurt,
ein Quark oder ein kleines Kase-
brot vor dem zu Bett gehen.

e Falls Sie ausgepragte Krampfadern
in der Speiseréhre (Osophagusva-
rizen) haben, ist es wichtig, dass
Sie auf kleine, spitze Lebensmittel
(Kernen, Brotkrusten, Auflaufkrus-
ten), die schlecht zu kauen sind,
verzichten. Ausserdem ist generell
gutes Kauen wichtig, um eine
Verletzung der Osophagusvarizen
zu verhindern.

* In gewissen Situationen ist eine
Anpassung der taglichen Trink-
menge erforderlich. Halten Sie sich
an die besprochene Trinkmenge,
um Komplikationen zu vermeiden.

Wenn die Erndhrungssituation bei
Ilhnen schwierig ist oder eine Mangel-
erndhrung besteht, werden Sie zur
Erndhrungsberatung zur optimalen
Beratung und Therapie Uberwiesen.
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Bewegung und Sport

Bei einer chronischen Lebererkrankung
verliert der Kérper schnell an Musku-
latur und die Knochen werden pordser.
Durch regelmdssige Bewegung und
leichtes Krafttraining kann dem entge-
gengewirkt werden. Grundsétzlich
haben regelmassige Bewegung und
moderater Sport einen positiven Effekt
auf Ihren Gesundheitszustand. Folgen-
de Vorteile gibt es, wenn Sie sich regel-
madssig bewegen und Sport betreiben:

* Erschopfung und Mudigkeit
(Fatigue) nehmen ab.

e Sie bauen Muskeln auf bzw.
verhindern, dass diese zu rasch
weiter abgebaut werden.

* Die Prognose nach der Leber-
transplantation wird verbessert.

e Sie werden belastbarer und
kénnen lhre Leistungsfahigkeit
verbessern oder wiedererlangen.

e Das Gleichgewicht wird gestarkt,
dadurch koénnen Stlirze verhindert
werden.

e Das Risiko fir die Entwicklung
einer hepatischen Enzephalopathie
nimmt ab.

Selbst leichte bis moderate Aktivité-
ten wie

» tdgliche Spaziergdnge an der
frischen Luft

* Yoga, Pilates

¢ Schwimmen, Radfahren,
Nordic Walking, Joggen

kodnnen sich spiirbar positiv auswirken.
Beginnen Sie immer erst nach Rick-

sprache mit lhrer Arztin oder lhrem
Arzt mit einem neuen Trainingspro-

gramm.




Rauchen, Alkohol und Drogen
Rauchen sollte bereits vor der Trans-
plantation gestoppt werden. Das
Rauchen verschlechtert die Wundhei-
lung nach der Transplantation, die
Komplikationsrate und das Krebsrisiko
steigen, und die Organfunktionen
verschlechtern sich. Die Fachexpertin
Pflege fiir Leberempfangerinnen und
Leberempfanger berat Sie gerne be-
zliglich eines Rauchstopps und ver-
mittelt Ihnen entsprechende Unter-
stiitzungsmoglichkeiten.

Alkohol hat grundséatzlich eine schad-
liche Wirkung auf die Leber. Beson-
ders eine kranke Leber vertragt kei-
nen Alkohol. Deshalb ist es unbedingt
notwendig, dass Sie lhren Alkohol-
konsum vor der Transplantation kom-
plett einstellen. Speziell, wenn die
Lebererkrankung auf friiheren Alko-
holkonsum zurtickzuftihren ist, wird
keinerlei Alkoholkonsum geduldet.

Der Konsum von Drogen wéhrend der
Wartezeit auf die Lebertransplantati-
on und nach der Transplantation wird
vom Behandlungsteam nicht toleriert.
Ein Drogenkonsum hat viele negative
Folgen fiir den Kérper (zum Beispiel
Leber-, Nieren- oder Herzschiaden)
und die Psyche (zum Beispiel Panikat-
tacken, Depression). Der Konsum von
Drogen kann auch zum Ausschluss
aus dem Transplantationsprogramm
fihren. Wenn Sie mit Drogenkonsum
zu kdmpfen haben, sprechen Sie bitte
mit Ihrem Behandlungsteam. Wir hel-
fen lhnen gerne vertraulich weiter
und werden Sie unterstitzen.

Unterstiitzungsmaglichkeiten

Sind Sie im Alltag stark eingeschrankt
und haben Schwierigkeiten in der tag-
lichen Selbstversorgung, ist es wich-
tig, dies mit der Fachexpertin Pflege
fur Leberempfangerinnen und Leber-
empfanger zu besprechen. Als Unter-
stiitzungsmassnahmen konnen bei-
spielsweise die Spitex oder der
Mabhlzeitendienst organisiert werden.
Auch konnen mit diesen Angeboten
pflegende Angehorige entlastet wer-
den.
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6 Umgang mit Symptomen
der Lebererkrankung

Wie schon in Kapitel 3 beschrieben,
kénnen bei einer Lebererkrankung
verschiedene Beschwerden auftre-
ten, die eine arztliche Versorgung
erforderlich machen. Werden die
Symptome oder Krankheitszeichen
friihzeitig erkannt, sind sie meist gut
zu behandeln. Es ist deshalb wichtig,
dass Sie und lhre Angehérigen
Krankheitszeichen frihzeitig erken-
nen und reagieren. Der folgende
Selbstbeobachtungsplan hilft Thnen
dabei.

Der Selbstbeobachtungsplan wird
mit Ihnen in der Pflegesprechstunde
mit der Fachexpertin Pflege fur Le-
berempfangerinnen und Leberemp-
fanger besprochen, damit Sie diesen
korrekt anwenden k&énnen. Die
Massnahmen zu den jeweiligen Sym-
ptomen sind anhand des Ampel-Prin-
zips aufgebaut, das lhnen hilft zu
erkennen, welche Symptome sofor-
tiges Handeln erfordern:

Grlner Bereich: Alles in Ordnung —
Sie kdnnen mit Ihrer tdglichen Rou-
tine weiterfahren

Gelber Bereich: Warnzeichen — be-
obachten Sie die Situation genau und
wenden Sie sich an das Transplanta-
tionsteam, wenn die Symptome an-
halten

Roter Bereich: Notfallsymptome -
wenden Sie sich sofort an das Trans-
plantationsteam, auch nachts oder
am Wochenende, unter der angege-
benen Notfallnummer.

Anmerkung zum Selbstbeobach-
tungsplan: Mit einem Tag sind 24
Stunden gemeint.
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7 Der Abruf zur
Lebertransplantation

Ist fir Sie ein geeignetes Spenderorg-
an gefunden, werden Sie telefonisch
von der Transplantationskoordinati-
on benachrichtigt. Wichtig: Ab dem
Zeitpunkt des Anrufs dirfen Sie
nichts mehr essen oder trinken. Der
Eintritt ins Spital erfolgt innerhalb der
nachsten Stunden. Es bleibt gen-
gend Zeit, in Ruhe fir den Spitalau-
fenthalt zu packen. Folgende Uten-
silien sollten Sie mitbringen:

* Pyjama, bequeme Kleidung,
Unterwésche

¢ Toilettenartikel

¢ Hausschuhe und ein Paar beque-
me Schuhe (z.B. Turnschuhe)

¢ Medikamentenliste und eigene
Medikamente

¢ Gehhilfen oder andere Hilfsmittel
(Schlafapnoe-Gerat, Horgerat,
Zahnprothese)

e Patientenverfliigung
(falls vorhanden)

Der Transport ins Spital erfolgt nach
Absprache mit der Transplantati-
onskoordination. Falls gewlinscht,
wird er fur Sie organisiert. Nach lhrer
Ankunft im Notfallzentrum werden
Sie von der Transplantationskoordi-

nation auf die Abteilung begleitet.
Dort hat die zustdndige diplomierte
Pflegefachperson alles fiir die vor der
Operation notwendigen Untersu-
chungen (Blutentnahme, evtl. Lun-
genrdntgen, EKG und Ultraschall der
Leber) und Vorbereitungen (Stitz-
strimpfe, Spitalnachthemd etc.) or-
ganisiert. lhre Angehdrigen dirfen
bei diesen Vorbereitungen dabei
sein, wenn Sie dies wiinschen.

Gewissheit, ob die Transplantation
durchgefuhrt wird, gibt es erst, wenn
das Arzteteam die Leber des Organ-
spenders beurteilt hat. Es kann vor-
kommen, dass die Spenderleber nicht
den strengen, medizinischen Kriteri-
en entspricht oder nicht spezifisch fiir
Sie passt. In diesem Fall muss die
geplante Lebertransplantation zu Ih-
rer eigenen Sicherheit abgesagt wer-
den. Erfahrungsgemass vergehen
mehrere Stunden bis der definitive
Entscheid vorliegt. Die anwesende
Transplantationskoordinatorin oder
der Transplantationskoordinator wird
Sie wéhrend dieser Wartezeit und
Uber den definitiven Entscheid zeit-
nah informieren.
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8 Die Lebertransplantation:
Was geschieht im Operations-

saal?

Ist der definitive Entscheid zur Leber-
transplantation gefallen, werden Sie
fur die Operation abgerufen. Die
Transplantation wird in Vollnarkose
durchgefiihrt. Dazu werden Sie wah-
rend der ganzen Operation von ei-
nem Team von Anésthesistinnen und
oder Andsthesisten betreut und
Uberwacht. In einem ersten Schritt
wird die erkrankte Leber durch das
Chirurgenteam entfernt. Anschlies-
send wird das Spenderorgan an der
gleichen Stelle im Oberbauch einge-
setzt und die verschiedenen Gefésse
sowie der Gallengang der neuen
Leber mit den Ihren mittels Naht
verbunden. Meistens wird eine Drai-
nage in die Bauchhohle eingelegt,
um allfallige Wundflussigkeit nach
aussen abzuleiten. Diese bleibt in der
Regel nur wenige Tage im Bauch.

Anschliessend wird das Operations-
gebiet mit Ndhten und Hautklam-
mern verschlossen. Eine Lebertrans-
plantation dauert in der Regel vier bis
sechs Stunden. Ihre Angehdrigen
kdnnen in dieser Zeit im Aufenthalts-
raum auf der Abteilung, in der Cafe-
teria, vor dem Operationstrakt oder
auch zu Hause warten. Auf Wunsch
wird eine von lhnen bestimmte Be-
zugsperson nach der Transplantation
von der Operateurin oder dem Ope-
rateur telefonisch tiber den Verlauf
der Operation informiert.




9 Ablauf nach der Operation

Nach der Operation erwachen Sie auf
der Intensivstation. Dort werden alle
Kérperfunktionen iberwacht und die
Funktion der transplantierten Leber
kontrolliert. Wenn alle Parameter sta-
bil sind, werden Sie auf eine speziali-
sierte Bettenstation verlegt. Das Team
der Bettenstation P West ist speziali-
siert in der Betreuung von leber- und
nierentransplantierten Patientinnen
und Patienten. Die Verlegung findet
meist nach wenigen Tagen statt. Der
Aufenthalt auf der Intensivstation
kann, je nach gesundheitlichem Zu-
stand, auch langer dauern.

Auf der Abteilung P West werden
sowohl die Vitalzeichen, als auch die
Organfunktion weiter Gberwacht.
Auf den téglichen morgendlichen Vi-
siten durch das Transplantationsteam
wird mit Ihnen zusammen das wei-
tere Vorgehen besprochen. Wichtige
Schwerpunkte wdahrend des Spital-
aufenthaltes stellen die Schulung zu
den verschiedenen Bereichen der
Transplantation (siehe Liste unten),
die Mobilisation und Atemgymnastik
mit der Physiotherapie dar. Sie selbst
kdnnen viel zu lhrer Erholung beitra-
gen, wenn Sie regelmdssig aufstehen
und auf der Abteilung umhergehen,
sofern dies Ihr kérperlicher Zustand
zulisst. Auch die Ubungen der Phy-
siotherapie sollen selbststandig wei-
tergefiihrt werden, um eine rasche
Erholung zu erreichen und Kompli-
kationen zu verhindern. Weiter ist
auch die Erndhrung fur die korperli-
che Erholung wichtig. Essen Sie re-
gelmaéssig und ausgewogen, um lh-
rem Korper zu helfen, wieder zu
gesunden. Je aktiver Sie sich an lhrer
Genesung beteiligen, desto schneller
kommen Sie wieder zu Kraften und
reduzieren das Risiko von Komplika-
tionen.
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Wiéhrend dem Spitalaufenthalt wer-
den Sie zu verschiedenen, wichtigen
Themen in Bezug auf das Leben nach
der Transplantation durch die Pflege-
fachpersonen und die Fachexpertin
Pflege fur Leberempfangerinnen und
Leberempfanger geschult. Diese In-
formationen werden lhnen helfen,
auf sich selbst zu achten, Warnzei-
chen zu erkennen und lhre langfristi-
ge Gesundheit zu erhalten.

* Medikation:
Wirkung von Immunsuppressiva,
mogliche Nebenwirkungen und
korrekte Einnahme

¢ Abstossungssymptome:
Erkennen und korrektes
Verhalten bei Anzeichen

¢ Mundhygiene:
Tagliche Mundhygiene,
Anleitung zur selbststandigen
Mundinspektion und Mund-
spulung, Verhalten bei
Verletzungen im Mund

¢ Infektionspravention
und Hygiene:
Hygienemassnahmen zur Vermin-
derung des Infektionsrisikos

* Sonnen- und UV-Schutz:
Allgemeine Massnahmen,
Verhalten bei Hautverdnderungen

Gegen Ende des Spitalaufenthalts
findet ein Austrittsgesprach mit der
Fachexpertin Pflege fiir Leberempfan-
gerinnen und Leberempfanger statt.
In diesem Gesprdch werden nochmals
alle wichtigen Informationen bespro-
chen, Ihre Fragen geklart und das
weitere Vorgehen erldutert.

Die Aufenthaltsdauer auf der Betten-
station ist abhdngig von Ihrem Zu-
stand. Es ist im Durchschnitt mit ei-
nem Spitalaufenthalt von 7 Tagen zu
rechnen. Normalerweise werden Sie
direkt nach Hause entlassen. Ein Re-
habilitationsaufenthalt wird nur in
besonderen Fallen veranlasst und
muss durch lhre Krankenkasse bewil-
ligt werden.



10 Nach dem Spitalaufenthalt

Nachkontrolltermine

Direkt nach dem Spitalaustritt sind
regelmdssige Nachkontrollen im
Bauchzentrum erforderlich. Zu Beginn
finden die Termine ein- bis zweimal
wochentlich statt. Mit der Zeit kann
die Frequenz der Kontrolltermine im
Bauchzentrum reduziert und an Ihren
Gesundheitszustand angepasst wer-
den (Kontrollen etwa alle 2 bis 6 Wo-
chen). Ab dem ersten Jahr nach der
Transplantation finden die Kontrollen
Ublicherweise alle 3 Monate statt.
Nach Méglichkeit kdnnen, in Abspra-
che mit der behandelnden Transplan-
tationsmedizinerin oder dem behan-
delnden Transplantationsmediziner,
manche Kontrollen durch die Hau-
sarztin oder den Hausarzt erfolgen. In
den Sprechstunden werden |hr aktu-
elles korperliches und psychisches
Befinden besprochen und mittels La-
boranalyse die Blutwerte, insbesonde-
re die Leberfunktion und der Medika-
mentenspiegel der Immunsuppressiva,
kontrolliert. Notwendige Medika-
mentenanpassungen oder bildgeben-
de Kontrollen werden vorgenommen,
sowie Vorsorgeuntersuchungen fest-
gelegt. Die regelmdassigen Kontrollen
sind erforderlich, um mogliche Kom-

plikationen beziehungsweise Erkran-
kungen frithzeitig zu erkennen und
gegenzusteuern. Die Kontrollen sind
lebenslang erforderlich und mussen
durch eine Arztin oder einen Arzt mit
Erfahrung in Transplantationsmedizin
erfolgen.

Neben dem Arztgespréch finden in
regelmdssigen Abstdnden Pflege-
sprechstunden bei der Pflegeexpertin
fur Lebertransplantation statt. Diese
werden mit den Arztterminen koordi-
niert. In diesen Sprechstunden wer-
den lhre Fragen, Auswirkungen der
Transplantation auf lhr Leben im All-
tag, sowie der mogliche Umgang da-
mit, besprochen.

Erholungszeit

Die Lebertransplantation ist ein gros-
ser chirurgischer Eingriff, wovon Ihr
Kérper sich erholen muss. Zudem
werden Sie sich in der Anfangsphase
an die Umstellungen mit dem neuen
Organ und den entsprechenden
Massnahmen gewdhnen missen. Es
ist wichtig, dass Sie Ihrem Korper die
geforderte Ruhe gonnen und auf sich
hoéren. Genauso wichtig ist es aber
auch, dass Sie langsam wieder zuriick
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in den gewohnten Alltag finden.
Regelméssige Bewegung, eine klare
Tagesstruktur und das Pflegen sozialer
Kontakte verbessern und beschleuni-
gen die Erholung. Die Erholungspha-
se dauert meist circa drei Monate.
Nach etwa sechs Monaten &dussern
viele Patientinnen und Patienten, wie-
der ihr gewlinschtes Aktivitatslevel
erreicht zu haben.

Wiedereingliederung

in den Arbeitsalltag

Zu einer erfolgreichen Lebertrans-
plantation gehort der Wiedereinstieg
ins gewohnte Leben. Dazu gehort
auch die Wiedereingliederung in den
Arbeitsalltag. Wann Sie wieder ins
Arbeitsleben einsteigen koénnen, ist
abhangig davon, ob Sie eine sitzende
Tatigkeit ausflihren oder ob Ihre
Arbeit mit grossen kérperlichen Belas-
tungen verbunden ist. Spatestens
nach sechs Monaten ist ein Wieder-
einstieg in den Berufsalltag Ublicher-
weise moglich. Der sinnvolle Zeit-
punktdafirwirdin den Nachkontrollen
mit den Transplantationsmedizinerin-
nen und Transplantationsmedizinern
gemeinsam mit Ihnen bestimmt.



Einige Betroffene haben vor der
Transplantation aufgrund lhrer Er-
krankung nicht mehr arbeiten
kdnnen. Auch in diesem Fall wird ein
Berufswiedereinstieg angestrebt. Die
Sozialberatung bietet entsprechende
Unterstitzung an.

Reisen

In den ersten sechs Monaten nach der
Transplantation wird von weiter ent-
fernten Auslandsaufenthalten abge-
raten. Danach sind Reisen und Ferien
im Ausland Ublicherweise moglich.
Wichtig ist, dass Sie lhre Reiseplane
friihzeitig mit dem betreuenden
Transplantationsteam absprechen, um
einzuschdtzen, ob lhr Gesundheitszu-
stand eine Reise zuldsst, damit die
Hygienebedingungen im Reiseland
geklart und Organisatorisches friih-
zeitig erledigt werden kann.

Sexualitit und Familienplanung
Nach einer Lebertransplantation kann
der Kinderwunsch immer noch in Er-
fullung gehen. Es wird aber empfoh-
len, im ersten Jahr nach der Trans-
plantation eine Schwangerschaft zu
vermeiden. Gewisse Medikamente (in
erster Linie Immunsuppressiva, aber
auch andere Medikamente) kdnnen
das ungeborene Kind schadigen oder
zu Fehlgeburten fuhren bzw. die
Spermienqualitdt verandern. Deshalb
werden entsprechende Verhiitungs-
methoden empfohlen. Anschliessend
ist es wichtig, dass Sie das Thema
Kinderwunsch frihzeitig mit lhrer
Transplantationsmedizinerin oder
lhrem Transplantationsmediziner be-
sprechen, um Sie in Bezug auf lhren
Gesundheitszustand zu beraten.
Zusatzlich ist es in manchen Fallen
erforderlich, vor einer geplanten
Schwangerschaft Anpassungen der
Medikation zu machen, um Frucht-
schaden zu vermeiden. Dies darf nur
in Absprache mit lhrer behandelnden
Transplantationsmedizinerin oder
lhrem Transplantationsmediziner
erfolgen.

Es ist generell ratsam, vor allem bei
nicht festen Partnern oder Partnerin-
nen, zum Schutz vor Gbertragbaren
Krankheiten, Kondome zu benutzen.
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11 An wen wenden Sie sich
bei Fragen?

Der Weg von der Aufnahme auf die
Lebertransplantationswarteliste bis
zur Lebertransplantation und auch die
Phase danach kann manchmal sehr
lange sein. In dieser Zeit werden Sie
von einem interdisziplindren Behand-
lungsteam betreut, welches das Ziel
verfolgt, Sie bestmdglich zu unter-
stiitzen. Weil verschiedenste Fachper-
sonen involviert sind, kann es manch-
mal etwas schwierig sein, zu wissen,
an wen Sie sich bei Fragen wenden
durfen und sollen. Die untenstehende
Auflistung soll etwas Klarheit bringen.

Falls Ihre Frage oder lhr Problem
nicht klar eingeordnet werden kann,
diirfen Sie sich immer bei der Fache-
xpertin Pflege fiir Leberempfangerin-
nen und Leberempfanger melden. Sie
oder er wird lhnen helfen, sich mit
der zustdndigen Person in Kontakt zu
setzen.

Um die Dringlichkeit eines Problems
abzuschdtzen, kann der Selbstbeob-
achtungsplan von Kapitel 6 weiter-
helfen.



Problem/ Frage / Unter-
stutzungsbedarf zu:

zustindige
Person/Personen

Telefonnummer

dringendes,
medizinisches Problem

zustdndige Transplan-
tationsmedizinerin oder
zustandiger Transplan-
tationsmediziner bzw.
Dienstérztin/Dienstarzt

+41 31 632 59 00
(24h erreichbar)

¢ Erreichbarkeit wahrend
Zeit auf der Warteliste

¢ Natelnummerwechsel

¢ Melden bei Aufenthalt
in einem anderen Spital

Transplantations-
koordination

+41 31 632 83 95
(24h erreichbar)

e Symptome der
Lebererkrankung

¢ Unterstutzungs-
angebote flr zuhause

® Fragen zum Leben nach

der Transplantation
* Arbeitszeugnis/
Medikamentenrezept

Fachexpertin Pflege fur
Leberempfangerinnen
und Leberempfanger

+41 31 632 03 06
(Mo-Fr,
8.00-16.00 Uhr)

Lucienne Christen

lucienne.christen@insel.ch

e Sozialversicherungen
(z.B. IV)

* Rechte

e Bildung/ Arbeit

Sozialberatung

+41 31 63291 71
(Mo-Fr,
8.00-16.00 Uhr)

a1
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12 Niitzliche Adressen fiir Sie

Die Homepage des Berner Transplantationszentrums enthélt
weiterfiihrende Informationen und wichtige Adressen:
www.transplantationszentrum-bern.ch/de

Fur Informationen beztiglich den verschiedenen Lebererkrankungen
und Adressen fiir Unterstiitzungsangebote oder Selbsthilfegruppen:

www.swisshepa.org

Natzliche Tipps far vor und nach der Transplantation von Personen,
die selbst lebertransplantiert sind und ihre Erfahrungen weitergeben:
www.swisstransplant.org

13 Glossar

Fachbegriff Bedeutung

Acholischer Stuhlgang Weisser, grauer Stuhlgang; tritt auf, wenn die
Galle nicht in den Darm abfliessen kann

Ammoniak Stoffwechselabbauprodukt, welches vermehrt bei
Leberschddigung anfallt und zu Konzentrations-
schwierigkeiten und Verwirrtheitszustanden
fuhren kann

Aszites Bauchwasser, Ansammlung von Fllssigkeit in der
Bauchhohle
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Bilirubin

Ein gelber Farbstoff, der normalerweise von der
Leber verarbeitet und Uber die Galle ausgeschie-
den wird

Cholangiozellulares
Karzinom (CCQC)

Bosartige Tumorerkrankung der Gallengénge,
auch Gallengangkrebs genannt

Hepatozelluléres
Karzinom (HCC)

Bosartige Tumorerkrankung der Leberzellen, auch
Leberzellkrebs genannt

Hepatische
Enzephalopathie

Verwirrtheitszustand oder veranderte Wahrneh-
mung bei fortgeschrittener Lebererkrankung
aufgrund von Giftstoffen (vor allem Ammoniak)
im Blut

Immunsuppressiva

Medikamente, die das koérpereigene Immun-
system unterdriicken, um die Abstossung eines
transplantierten Organs zu verhindern

Ikterus

«Gelbsucht», Gelbfarbung der Haut und Augen,
Dunkelfdrbung des Urins, kann mit entfarbtem
Stuhlgang einhergehen

Leberzirrhose

«Lebervernarbung»; aufgrund von verschiedenen
Ursachen kommt es zur narbigbindegewebigen
Umwandlung des Lebergewebes, wodurch die
Leber an Funktionalitdt und Elastizitat verliert

Metabolische
Dysfunktion-assoziierte
steatotische Leber-
erkrankung (MASLD)

Die Erkrankung entsteht, wenn sich vermehrt Fett
in der Leber einlagert

Orthothope
Lebertransplantation

Lebertransplantation an der Stelle, wo die
erkrankte Leber zuvor lag

Pruritus Juckreiz; tritt im Zusammenhang mit der Leber-
erkrankung auf, z.B., wenn die Gallengange
verstopfen und die Galle gestaut wird

Odem Wassereinlagerung; meist in den Beinen oder an
den Huften

Osophagusvarizen Vergrosserte (varikdse) Venen in der Speiserohre,

die aufgrund eines erhdhten Drucks in der
Pfortader (portale Hypertonie) auftreten kdnnen
und zu lebensbedrohlichen Blutungen fiihren
kdnnen
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14 Notizen
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Pflegeexpertin CNS
celine.unternaehrer@insel.ch
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Sonja Rappo-Gross

Valentine Blaser

Pflegeexpertinnen flr Lebertransplantation
lebertransplantation@insel.ch

Telefonnummer bei Fragen oder Notfallsituationen
24h Hotline Bauchzentrum: +41 31 632 59 00

Kontaktdaten Pflegeexpertinnen Lebertransplantation
+41 664 22 71
lebertransplantation@insel.ch









Inselspital

Universitatsklinik fur Viszerale Chirurgie und Medizin
Tel. +41 31 632 59 00 (24-Hotline)

E-Mail: bauchzentrum@insel.ch
www.bauchzentrum-bern.ch
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Operationsaufklarung Lebertransplantation per Video
Scannen Sie mit dem Smartphone den QR-Code oder
geben Sie folgenden Link direkt im Internet ein:
https://www.leberzentrum-bern.ch/de/patienten/
video-operations-aufklaerungen.html

Erstellungsdatum: September 2025
Aktuelle Version: 3.0



