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Verehrte Eltern,
liebe groBe und kleine Patienten!

Die Transplantation von menschlichen Organen ist eine medizinische
MaRnahme, die eine unglaubliche Faszination austbt. Dies gilt in
besonderer Weise natiirlich fiir die Ubertragung eines Herzens von
einem gestorbenen auf einen tot kranken Menschen, dem dadurch das
Leben gerettet wird. Seit ich 1987 in Loma Linda / Kalifornien zum
ersten Mal die Herztransplantation bei einem Saugling erleben durfte
und selbst Neugeborene, Sauglinge, Kinder und Jugendliche seit 1988
nach einer Transplantation betreue, hat die Faszination dieser medi-

zinischen Leistung fiir mich nicht nachgelassen.

Neben dem klinisch-medizinischen Aspekt sind es jedoch auch die moralisch-ethischen
Probleme, die mich immer wieder beeindrucken. Ein Mensch hat noch zu Lebzeiten
verfligt, dass im Falle seines Todes seine Organe entnommen werden konnen, Angehorige
geben ihre Zustimmung zu diesem Eingriff, Eltern denken in der schwersten Stunde beim
Tod ihres Kindes an andere Kinder und konnen in dieser unvorstellbar belastenden
Situation noch das Wohl anderer Eltern und ihres todkranken Kindes im Auge behalten.
Vor dieser Kraft, dieser auBergewdhnlichen ethischen Groe habe ich meinen Respekt
auch nach vielen Jahren nicht verloren.

Diese Tatsache muss aber auch fur uns alle, d. h. fiir Sie als Eltern, Sie als kleine oder
groRe Patienten und fiir uns, die Arzte und Schwestern immer Verpflichtung sein, alles zu
tun, dass diese Opfer nicht vergebens sind. Das hei3t, wir miissen medizinischen
Fortschritt nutzen, wir mussen penibelst untersuchen und behandeln und Sie miissen mit
uns gemeinsam ein ganz besonderes Augenmerk auf die neuen Organe haben, damit sie
auch im Interesse der Organspender moglichst lange gut ihren Dienst tun konnen.

Unser Engagement kommt in dieser Broschiire zum Ausdruck, die von Schwestern
erarbeitet wurde und die lhnen — den Eltern und ihren Kindern — moglichst im taglichen
Umgang mit der Situation als ,Organtransplantierter” helfen soll, um Sorgen und Angste
zu Uberwinden.

Schon die Wartezeit ist sicherlich eine ganz schwierige Phase. Bereits hier miissen wir
alle lernen, dass wir gemeinsam im Interesse eines guten Ausgangs und des Uberlebens
eines todkranken Patienten zusammen stehen miissen. Je enger unsere gemeinsame
Beziehung ist, je mehr Sie als Eltern und Kinder uns den Arzten und Schwestern
vertrauen, desto erfolgreicher konnen wir sein.
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Die Transplantation und ihre Ergebnisse sind nicht nur ein medizinisches Thema, das
sich in Laborwerten und Apparate- Medizin erschopft —ich habe es in den vielen Jahren
immer wieder erlebt, dass auch das Seelische, die Psyche, die Einstellung zu dem neuen
Organ seine Funktionsdauer erheblich mitbestimmt.

Das Vertrauen in uns als Ihre Betreuenden und in das neue Organ soll durch diese
Broschire erleichtert werden. Dabei ist nicht angestrebt, dass Papier das personliche
Gesprach ersetzen soll. Auch hier zeigt mir die langjahrige Erfahrung, dass ein enger
vertrauensvoller Kontakt in unseren Ambulanzen ganz entscheidend fiir lhr Wohlbefinden
als Eltern und Betroffene ist.

Ich danke den Schwestern fiir ihre intensive Arbeit und Sorgfalt, mit der sie dieses
Heftlein erstellt haben, zeugt es doch davon, wie sehr sich alle mit dem Schicksal unserer
kleinen Patienten identifizieren.

Ihr

 LeA

Prof. Dr. H. Netz
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Die Autorinnen dieser Broschiire haben groRe Sorgfalt darauf verwendet, daB die gemachten Angaben
dem derzeitigen Wissensstand entsprechen. Das entbindet den Benutzer aber nicht von der
Verpflichtung, seine Diagnostik und Therapie in eigener Verantwortung zu bestimmen. Insbesondere
da die Erkenntnisse der Medizin einem standigen Wandel durch Forschung und klinischen Erfah-
rungen unterliegt.”

Das Werk ist urheberrechtlich geschtitzt. Alle dadurch begriindeten Rechte insbesondere des
Nachdrucks und der Entnahme der Abbildungen bleiben auch bei nur auszugweiser Verwertung
vorbehalten”
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Liebe Eltern,

Ihr Kind hat eine angeborene oder erworbene Erkrankung des Herzens, die so nicht
langer mit dem Leben zu vereinbaren ist. Sie haben eine schwere Entscheidung treffen
missen und haben einer Herztransplantation zugestimmt. Von nun an beginnt fir Sie
und lhr Kind eine ungewisse Zeit des Wartens, in der Sie immer wieder mit vielen neuen
Sorgen konfrontiert und sich viele Fragen stellen werden: Wird alles gut gehen?

Wie lange mussen wir warten? Wie viele Medikamente muss mein Kind nehmen?

Wie sieht die Zukunft meines Kindes nach der Transplantation aus?

Wir méchten Sie und lhr Kind bestmoglich mit dem Thema Transplantation vertraut
machen. Sie auf die Zeit mit dem neuen Organ vorbereiten, lhnen im Umgang mit der
neuen Situation Sicherheit geben und lhnen Ihre Angste nehmen. In diesem Ratgeber
sind die wichtigsten Themen und Fragen zusammengestellt. Aus den Aufklarungsgespra-
chen haben Sie schon die meisten Informationen erhalten. Viele Eltern wiinschen sich
aber das Gehorte noch einmal nachlesen zu konnen. Bei diesem komplexen und
individuellen Thema konnen wir nattrlich nicht alle Fragen und Sorgen aufnehmen.
AuBerdem lassen sich nur allgemeine Empfehlungen zusammenstellen, die jedoch in
bestimmten Situationen individuell anders gehandhabt werden konnen oder miissen.
Daher soll dieses Heft das personliche, auf den einzelnen Patienten bezogene Gesprach
nicht ersetzen. Wenden Sie sich daher bitte jederzeit mit Fragen an die Schwestern und
Arzte der Station und der Transplantationsambulanz.

Zusatzlich konnen Sie sich an unsere Stationspsychologin oder an die Klinikseelsorge
wenden, mit denen wir eng zusammenarbeiten.

Auch das Ronald Mc Donald Haus ist fiir Sie sowie andere Angehorige und Geschwister-
kinder wahrend des oft langen Aufenthaltes eine wichtige Anlaufstelle.

Fur die kommenden Aufgaben wiinschen wir lhnen und lhrem Kind viel Kraft.

Ihr Team der Station G9

Informationsbroschtre fur Eltern



Transplantation allgemein

H (Heart) T (Transplantation) X (steht als Platzhalter)

Am 3.Dezember 1967 hat Professor Christiaan Barnard in Sudafrika das erste Herz
verpflanzt. In den folgenden Jahren stieg die Uberlebensrate der Patienten deutlich.
Der Einsatz des Medikamentes Cyclosporin A wirkte der naturlichen AbstoBung von
transplantiertem Fremdgewebe erfolgreich entgegen. Dadurch konnte im November
1985 das erste Neugeborenenherz in den USA erfolgreich transplantiert werden.
Das Kind erhielt das Herz eines hirntoten Sauglings.

Diesem medizinischen Fortschritt ist zu verdanken, dass heute eine Herztransplantation
vielen Kindern das Leben rettet.

Leider gibt es viel mehr Kinder die ein Organ bendtigen, als Spenderherzen zur Verfi-
gung stehen. Daraus ergibt sich die fur Eltern oft belastende Situation, dass sie auf den
Tod eines anderen Kindes warten missen, damit ihr eigenes Uberleben kann. Dann heif3t
es erst einmal lange warten und leider kommt in manchen Fallen das lebensrettende
Organ zu spat. Ist ein Spenderorgan gefunden, wird das kranke Herz lhres Kindes durch
das funktionsfahige ersetzt.

Damit das Immunsystem Ihres Kindes das neue Organ nicht abstoRt, ist eine lebenslange
immunsuppressive Therapie notwendig. Trotzdem besteht die Gefahr einer AbstoBung
und aufgrund der eingeschrankten Abwehr die Gefahr von Infektionen. Um dieses Risiko
moglichst gering zu halten, muss ihr Kind zu regelmaBigen Kontrollen in unser Trans-
plantationszentrum kommen.

Trotz aller Risiken sind die Ergebnisse, die heutzutage mit diesem Eingriff erreicht
werden, in Bezug auf die Lebensqualitat der Kinder und Jugendlichen sehr gut. In der
Regel konnen sie ohne Probleme den Kindergarten oder die Schule besuchen, eine
Berufsausbildung absolvieren und ein eigenstandiges Leben mit normaler korperlicher
Belastbarkeit flihren.

Wahrend bei groReren Kindern wie bei Erwachsenen bisher Transplantationen streng
nach passender Blutgruppe durchgefiihrt werden, ist es bei Kindern unter einem Jahr seit
einigen Jahren auch moglich, das Herz einer fremden Blutgruppe zu transplantieren,
wodurch teilweise die Wartezeit auf ein Organ verkiirzt wird und sich somit die Uberle-
benschancen bis zur Transplantation verbessern.
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Der Weg zur Listung

Vor einer Transplantation gibt es viel zu tun. Es stehen viele Untersuchungen an, um
sicher zu gehen, dass der Korper lhres Kindes den schwerwiegenden Eingriff meistern
kann und um weitere Erkrankungen und Infektionsquellen auszuschlieRen.

Herzecho

EKG

Blutentnahme (Antikorper, Blutgruppenbestimmung, Leber- und Nierenwerte...)
Ultraschall (Niere, Leber usw.)

Psychologisches Gesprach

Rontgen

Zahnarzt

Nun ist es geschafft: Wir geben die Ergebnisse der Untersuchungen an die Organisations-
zentrale von Eurotransplant in Leiden (Niederlande) weiter. Dort wird die Warteliste
verwaltet auf der ihr Kind je nach Gewicht, Blutgruppe und Dringlichkeit eingeordnet
wird. Es werden zwei Dringlichkeitsstufen unterschieden: eine so genannte ,,Normale
Listung” bei der der Patient in der Regel zu Hause wartet und eine hohe Dringlichkeits-
stufe (HU: High Urgency) fur Patienten, die in der Klinik auf ein Organ warten. Wochent-
lich Gbermitteln wir den aktuellen Zustand und bestimmte Laborparameter der Kinder.
Diesen Vorgang bezeichnen wir als ,,Reevaluation”. Er dient dazu, die Dringlichkeit der
Transplantation regelmaRig aufs Neue zu beurteilen, und relevante Veranderungen der
Situation zu erfassen.

Ab jetzt warten wir taglich auf den entscheidenden und erlosenden Anruf, dass ein
passendes Spenderorgan gefunden wurde.

Informationsbroschtre fur Eltern



Wartezeit bis zum Tag
der Transplantation

Der Gesundheitszustand Ihres Kindes bestimmt den Verlauf dieser unbestimmten Zeit.
Ein Teil der Kinder verbringt die Wartezeit fast unbeschwert auf der Normalstation.

Bei einigen ist es aber notig, sie auf der Intensivstation engmaschiger zu tiberwachen,
und gegebenenfalls den Kreislauf durch Medikamente, Beatmung oder durch ein mecha-
nisches Unterstiitzungssytem (Kunstherz) kinstlich zu unterstiitzen oder aufrecht zu
erhalten. Diese Zeit ist vor allem durch psychische Belastungen gepragt. Deshalb haben
wir unsere Psychologin Frau Veller gebeten zu diesem Kapitel ein paar Worte zu
schreiben.

Durch Ihre langjahrige Betreuung von Familien mit transplantierten Kindern kann Sie am
Besten uber diese Zeit und Ihre Aufgaben berichten.

Frau Veller: ,Wir Menschen sind es gewohnt, uns Ziele zu setzen und
auf diese hinzuleben. Je konkreter wir wissen, wann wir das Ziel
erreichen werden, desto sicherer fiihlen wir uns. Beim Warten auf ein
neues Herz ist es genau umgekehrt: Es gibt zwar ein Ziel, und zwar ein
lebensnotwendiges. Aber niemand kann uns sagen, ob und wann wir es
erreichen werden. Das macht die Wartezeit so schwierig. Eltern sind
von der Sorge geplagt, ob ihr Kind diese Zeit tiberhaupt Giberleben wird
und ob es dann auch lebend und mit guter Prognose aus dem OP
kommt, wo man doch Uber so viele Risiken aufgeklart werden muss.

Und auch die Zeit danach, wie wird es wohl sein zu Hause, mit einem
transplantierten Kind? Sie selbst konnen sich manchmal nicht vorstellen, die Kraft zu
besitzen, moglicherweise monatelang in einer so ungewissen und angespannten Situation
weit weg von zu Hause zu verbringen. Oft ist die Wartezeit von einem Auf und Ab des
Gesundheitszustandes des Kindes gepragt. Die Familien sind in dieser Zeit auseinander
gerissen, Geschwister miissen untergebracht und versorgt werden, ein Elternteil, meistens
der Vater, muss zumindest teilweise weiterhin seiner Arbeit nachgehen. Die Familie
befindet sich in einer extremen Ausnahmesituation, in der es oft den Anschein macht, als
hatte man gar keinen Kontakt mehr zur AuBenwelt. Auch wenn Eltern sich nach einiger
Zeit dem Rhythmus der Klinik anpassen, fiir sich einen neuen Tagesablauf strukturieren,
so fallt es ihnen doch schwer, den wohlgemeinten Ratschlagen der Schwestern und
Begleiter zu folgen, mal eine Pause, einen Ausflug oder eine Fahrt in die Stadt zu
unternehmen. Manchmal raten wir dazu fur einige Tage mal wieder nach Haus zu fahren.
All dieses, um wieder Krafte zu tanken, sich um Geschwister und anderes kimmern zu
konnen. Die Umsetzung fallt deshalb so schwer, da ja doch jeder Zeit der Anruf kommen
kann, dass ein Angebot fiir ein Organ genau dann kommt, wenn man weg ist.
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Fur die Kinder ist die Wartezeit genauso lange und zermirbend. Je stabiler die Kinder
sind, desto entspannter ist das Warten. Und je junger sie sind, desto weniger verstehen
sie genau worum es geht. Oft ist es auch leichter, aber auch krafteraubender, die
Jingeren Uber einen so langen Zeitraum bei Laune zu halten und sie altersgemaR zu
beschaftigen. Je alter Kinder sind, desto eher wird das Warten mal hinterfragt, und desto
schneller kehrt im Klinikalltag auch Langeweile ein. Viele Eltern sind plotzlich dankbar,
dass es eine Klinikschule gibt und vor allem eine Vielzahl elektronischer Gerate, mit
denen ihre Kinder sich beschaftigen und bei Laune halten kdnnen.

Dieses waren nur einige Eindrlicke der Themen, die v.a. Eltern wahrend der Wartezeit auf
das Organ begleiten. Jeder Mensch hat gute und schlechte Tage, verarbeitet das
Geschehen auf Station mal besser und auch mal weniger gut. Auf der Station arbeiten
eine Seelsorgerin, Frau Zierer und ich als Psychologin, die Sie und Ihre Kinder in dieser
schweren Zeit begleiten. Es geht im Gesprach um alles, was Kinder oder Eltern bedrtickt,
und die Wartezeit erschwert. Naturlich geht es auch viel um die Zeit nach der Transplan-
tation, die so schwer vorstellbar ist. Wir sind auch dann fiir Sie da, wenn ihre Kinder es
nicht schaffen, wenn die Wartezeit zu lange wird und sie sich von diesem Leben
verabschieden mussen. Wir konnen Ihnen keine der geschilderten Situationen abneh-
men. Und dennoch ist es oft gut zu wissen, dass man nicht alleine ist”.
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Der Tag der Transplantation

Das Telefon klingelt, endlich ist der so lange ersehnte Anruf da. Es wurde ein passendes
Spenderherz fur Ihr Kind gefunden!

Nun beginnt ein straff organisierter Zeitplan, der sich immer nach dem Spenderorgan
richtet.

Ab dem Anruf der Transplantationsambulanz darf Ihr Kind nichts mehr essen und trinken.
Es wird abgefiihrt, gewaschen und bekommt ein OP-Hemd angezogen. In manchen
Fallen wird noch einmal Blut entnommen und ein venoser Zugang gelegt um eventuell
bereits jetzt mit der Immunsuppression zu beginnen. Wenn das Explantationsteam vor
Ort das Organ endgiiltig freigibt, bringen wir lhr Kind zum Operationssaal Sie kénnen
uns gerne bis zur OP-Tur begleiten.

Nun beginnt fur Sie wieder eine Zeit der Ungewissheit und des Wartens. Was den Eltern
jetzt hilft, ist sehr unterschiedlich: Spazieren gehen, die Kapelle besuchen, eine Kerze
anzunden, beten, ins Ronald Mc Donalds Haus gehen. Sie missen fiir sich herausfinden,
was Ihnen gut tut. Uber die Dauer der Operation kdnnen wir keine genauen Angaben
machen, wir werden Sie informieren, wenn lhr Kind wieder zurtick auf Station kommt.
Gerne konnen Sie sich auch zwischendurch tUber den Zustand Ihres Kindes erkundigen.
An dieser Stelle mussen wir erwahnen, dass leider bis zuletzt nicht mit absoluter
Sicherheit gesagt werden kann, ob das angebotene Organ fur |hr Kind geeignet ist, oder
ob es doch noch kurzfristig vom transplantierenden Chirurgenteam abgelehnt werden
muss. Haben Sie bereits diese “letzten Stunden” der Vorbereitung auf die Operation
Uberstanden und erfahren dann, dass die Transplantation nicht stattfindet, so ist dies eine
sehr schwer zu verkraftende Enttauschung. Daher empfehlen wir stets, die aufkommende
Freude und Erwartung bis zuletzt zu bremsen.

Im OP

Das Andsthesieteam nimmt lhr Kind an der OP-Tir in Empfang, um es fir die groRe
Operation mit den notwendigen Kathetern und einem Beatmungsschlauch vorzubereiten.
In Narkose wird Ihr Kind auf den OP-Tisch umgelagert. Das Chirurgenteam beginnt das
kranke Herz Ihres Kindes freizulegen und zu entnehmen. Wahrenddessen tbernimmt die
Herzlungenmaschine die Versorgung des Korpers mit Sauerstoff.

Das gesunde Organ wird nun eingepflanzt und beginnt zu schlagen, in den ersten
Stunden und Tagen wird es, falls erforderlich, noch durch einen Herzschrittmacher
unterstutzt.

Die Operateure stillen die Blutungen und verschlieBen den Brustkorb. In Einzelfallen wird
das Brustbein offen gelassen und die Wunde Uberbriickend durch ein Kunststoff-Flicken
verschlossen, um dem neuen Herz gentigend Platz zu geben. Um die durch den Transport
des Organs und die Operation zunachst eingeschrankte Pumpfunktion zu unterstutzen,
werden kreislaufwirksame Medikamente verabreicht. Der kleine Patient wird vom
OP-Team auf unsere Intensivstation gebracht.
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Zwei Schwestern und ein Arzt nehmen ihn im Empfang und schlieBen ihn an unsere
Uberwachungsgerite sowie an die Beatmungsmaschine an. Rund um die Uhr kénnen wir
so die Vitalparameter beobachten und schnell auf kleinste Veranderungen reagieren.
Zusatzlich wird durch EKG und Herz-Ultraschall die Leistungsfahigkeit des neuen Organs
regelmafig tiberwacht.

Aorten-
anasto-
mose

Pulmonal-

> arterien-
X anasto-

’» Anastomose mose

»
y» rechterVor
3 Die Operationstechnik

der Herztransplantation
wird dem Herzfehler
ihres Kindes angepasst.

Das Organ wird dem Spender entnommen, indem die zum Herzen hin- und wegfiihren-
den groBen GefalBe durchtrennt werden. Beim Empfanger wird die Hinterwand der
Vorhofe (Vorkammern) bei Entnahme des kranken Herzens belassen, die Aorta (Korper-
schlagader) und Pulmonalarterie (Lungenschlagader) werden durchtrennt. Dann werden
die belassenen Vorhofschalen mit den Vorhofen des Spenderherzens, der Aorta und der
Pulmonalarterie von Spender und Empfanger verbunden.
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Die ersten Tage mit
dem neuen Herz

Auf dem folgenden Bild (S. 16/17) erklaren wir lhnen, an welche Katheter und Gerate
Ihr Kind direkt nach der Transplantation angeschlossen ist. Diese werden wir, ange-
passt an den Zustand lhres Kindes, nach und nach entfernen. Die Dauer und der
Verlauf des Aufenthaltes auf der Intensivstation ist von Kind zu Kind verschieden.

Der erste Anblick ihres Kindes nach der Operation, wenn es an zahlreiche Schlauche,
Kabel und Wunddraingen angeschlossen ist, ist sicherlich ein schwieriger Moment.
Wir bemuhen uns lhnen alles zu erklaren und Sie, soweit Sie es wiinschen, an der
Pflege Ihres Kindes zu beteiligen, sobald es die Situation erlaubt. Wichtig ist es zu
wissen, dass |hr Kind in dieser Situation stets genug Medikamente gegen Schmerzen
erhalt, und dass wir die Narkose weiterfiihren, bis der Zustand so stabil ist, dass das
Wachwerden maglich ist.

Zusatzlich zur kreislaufunterstiitzenden Therapie wird bereits im OP mit der immun-
suppressiven Therapie durch eine Infusion begonnen, die das neue Organ vor einer
AbstoBung schiitzen soll. Unser Ziel ist es, die Medikamente frihstmaoglich tber den
Mund zu geben. Damit beginnen wir, wenn ihr Kind wieder ausreichend isst und sich
der Medikamentenspiegel im gewiinschten Bereich befindet.

Die genaue Einnahme der Medikamente erklaren wir lhnen spater ausfihrlich.

Die korpereigene Abwehr ist durch die anfangs intensive Immunsuppression stark
herabgesetzt. Deshalb hat vor allem in der ersten Zeit die Vermeidung einer Infektion
oberste Prioritat. Wir bitten Sie deshalb, immer eine griindliche Handedesinfektion
durchzufiihren, wenn Sie Ihr Kind besuchen. In manchen Fallen ist zusatzlich das
Tragen von Mundschutz und Schutzkittel erforderlich. Wenn sie krank sind, ist es
besser, Ihr Kind erst dann wieder zu besuchen, wenn eine Ansteckung nicht mehr
moglich ist. Wir raten Ihnen auch davon ab, zu viele Besucher auf Station mitzubrin-
gen, um so das Risiko einer Infektion so gering wie moglich zu halten. Es wird nicht
immer ganz einfach sein, diese zu vertrosten. Doch wenn Sie mit der Gesundheit
lhres Kindes argumentieren, kann lhnen das niemand wirklich Gbel nehmen.
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Zur Vorbeugung vor Ansteckungen ist es notig, dass |hr Kind den Umgang und das
Tragen eines Mundschutzes erlernt. Sie sollten im ersten Jahr nach der Transplanta-
tion darauf achten, dass lhr Kind in Krankenhadusern, Arztpraxen und bei nahem
Kontakt mit vielen Menschen wie z.B. in der vollen U-Bahn einen Mundschutz tragt.
Bei einem Spaziergang im Freien, oder an leeren Orten wo kein enger Menschenkon-
takt stattfindet, sowie zu Hause, wenn die anderen Familienmitglieder gesund sind ist
es nicht erforderlich. Nach dem ersten Jahr empfehlen wir den Mundschutz nur noch
bei Arztbesuchen in der Praxis und in der Klinik. Bei Infektionen im engeren Umfeld
sollte immer der Erkrankte die SchutzmaBnahmen ergreifen.
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Der Weg nach Hause und das
Leben nach der Transplantation

Im Laufe der Zeit werden Sie immer sicherer im Umgang mit der neuen Situation.
Dazu gehort vor allem das Richten und die Gabe der Medizin. Dabei werden wir Sie so
lange unterstutzen, bis Sie die nétige Sicherheit haben und keine Hilfe mehr bendtigen.
Um den Medikamentenspiegel moglichst konstant zu halten, ist folgendes Schema zu
beachten:
Feste Einnahmezeiten (z.B. 8 Uhr und 20 Uhr)
Medikamente am Besten mit Wasser geben! Bei Kindern, die Schwierigkeiten bei der
Einnahme haben ist auch Tee, Saftschorlen, Joghurt moglich. Wichtig ist, immer die
gleiche Flussigkeit zu verwenden. Grapefruitsaft darf NICHT genommen werden.
Cyclosporin A (Sandimmun optoral®) oder Tacrolimus (Prograf®) immer ca.
30 Minuten vor der Mahlzeit geben.
Mycophenolat (Cellcept®, Myfortic®) mit den restlichen Medikamenten zur Mahlzeit.

Einnahme regelmiRig Einnahme zu spit

Grafische Darstel-
lung zur Wichtigkeit
der regelmaRigen
Einnahme der
Immunsuppressiva
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Da die Medikamente nicht immer gut schmecken, kommt es vor der Einnahme oft zu
Diskussionen und Machtspielchen. Hierbei verzweifeln oft Schwestern genauso wie
Eltern, denn es ist manchmal ein langer Weg, bis man Kindern beigebracht hat, dass die
Medikamente lebensnotwendig fur sie sind. Die Erfahrung zeigt, dass nur ein sehr
konsequentes Vorgehen von Beginn an dazu fuhrt, dass die Medikamenteneinnahme
schnell, unkompliziert und selbstverstandlich wird.

Jetzt muss nur noch ,,der Spiegel” passen und wir kdnnen einen Platz in der Rehaklinik
fur Sie und lhre Familie beantragen. Hierbei unterstiitzt uns die Sozialberatung des
Klinikums. Diese berat Sie auch bei weiteren Fragen zu Sozialleistungen, wie z.B.
Schwerbehindertenausweis, Haushaltshilfe, Pflegegeld.

Ein weiterer Schritt auf dem Weg nach Hause ist die Verlegung auf Normalstation und
die Entlassung ins Ronald McDonald Haus. Von dort aus konnen Sie endlich nach Hause
oder direkt zur Rehabilitation gehen.

Der hier in wenigen Satzen aufgeflihrte ,,Weg nach Hause” kann natirlich deutlich
schwerer verlaufen. Zum einen gibt es manchmal medizinische Komplikationen, die nicht
vorhersehbar waren, und mit denen Arzte und Schwestern am Anfang beschiftigt sein
werden. Fiir die Eltern ist diese Zeit vor allem eine groBe Ubung in Geduld. Sie hatten
sich vorgestellt, dass nun, wo doch das neue Herz da ist, alles gut wird und ihr Kind ganz
schnell wieder auf die Beine kommt. Das ist auch oft der Fall. Dennoch brauchen einige
einfach etwas langer, bis alles so ist, wie es sein soll.

Hinzu kommen fir manche Eltern wie Patienten, neue Gedanken: Von wem stammt nun
eigentlich mein neues Herz? Ist es von einer gegengeschlechtlichen Person, und wie alt
war sie, wie ist sie gestorben? Und wird mich das bzw. wird das mein Kind verandern?
Manche wollen unbedingt wissen, woher das Herz kommt. Zum Schutz der Familien gibt
es an dieser Stelle eine gesetzliche Auskunftssperre. Manchen hilft es, sich ein eigenes
Bild von dem Spender zu machen, andere interessiert es auch gar nicht, von wem das
neue Herz kommt.

Wie schon am Beginn der Broschiire erwahnt, ist es manchmal wichtig, gerade mit
alteren Kindern, dartber zu sprechen, dass die Spender nicht gestorben sind, damit sie
weiter leben konnen. Die Spender sind aus unbekannten Grinden verstorben. Dankbar
darf man ihren Angehorigen sein, die in der schwersten Situation, die man sich vorstellen
kann, bereit waren, die Organe ihres Kindes oder ihrer Verwandten freizugeben.

Um seine Dankbarkeit auszudriicken, kann jeder fiir sich einen passenden Weg finden.
Unsere Empfehlung ist es, mit den Kindern offen tUber diese Themen zu reden. Beantwor-
ten Sie die Fragen, wenn sie kommen, ehrlich und so ausflhrlich, wie lhre Kinder es
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mochten. Dann werden die Kinder aber auch Sie als Eltern dieses neue Herz schnell als
zu lhnen gehorig akzeptieren und in ihr neues Leben integrieren konnen.

Nicht nur die vielen Medikamente verandern den Alltag Ihrer Familie. Auch das anfangs
noch sehr sensible Immunsystem |hres Kindes erfordert es, zu Hause einige Verhaltens-
regeln zu beachten.

Diese haben wir fur Sie zusammengestellt:

Medikamente
Wie bereits oben erwahnt wird die Medikamentendosis des Basisimmunsuppressivums
(Tacrolimus oder Cyclosporin A) durch Blutspiegelkontrollen gesteuert, dieser Spiegel
wird als , Talspiegel” 12 Stunden nach Einnahme des Medikaments, somit immer VOR
der nachsten Einnahme abgenommen und bestimmt. Ziel ist es, den Spiegel méglichst im
Zielbereich zu halten (dieser Zielspiegel liegt kurz nach Transplantation hoch und wird
bei unkompliziertem Verlauf tiber die Jahre reduziert), da zu niedrige Spiegel mit dem
Risiko einer AbstoBungsreaktion und zu hohe Spiegel mit vermehrten Nebenwirkungen
einhergehen.
Wenn es keine Probleme bei der Medikamenteneinnahme nach dem oben beschriebenen
Schema gibt, brauchen Sie nur die nach dem letzten Spiegel vereinbarte nachste
routinemaRBige Kontrolle wahrnehmen. Diese erfolgt nach Entlassung aus der Klinik
zunachst wochentlich.
Sollte ihr Kind bis zu einer halben Stunde nach der Einnahme die Medikamente erbre-
chen, geben sie die komplette Dosis erneut. Im ersten halben Jahr nach der Transplantati-
on halten Sie in solchen Fallen immer Ricksprache mit uns. Wir gehen davon aus, dass
nach 30 Minuten der Wirkstoff komplett aufgenommen wurde, deshalb mussen Sie die
Medikamente dann nicht mehr nachgeben.
Bei langer anhaltendem Durchfall oder haufigem Erbrechen ist es zwingend notwendig
uns zu informieren, um das weitere Vorgehen zu besprechen (zusatzliche Spiegelkon-
trolle, evtl. Klinikaufenthalt).
Scheuen Sie sich nicht davor, bei der kleinsten Unsicherheit bei uns anzurufen!

Wohnung, Pflanzen, Haustiere
Bevor Ihr Kind wieder zu Hause einzieht, sollten Sie einen griindlichen ,,Frithjahrsputz”
durchfiihren, um eine Infektion mit Schimmelpilzen (Aspergillen) zu vermeiden.
Sie sollten Ihre Gardinen waschen, wenn moglich Matratzen reinigen oder erneuern.
In Blumenvasen und feuchter Blumenerde befinden sich Mikroorganismen, daher sollten
im ersten halben Jahr nach HTX besonders im Kinderzimmer keine und im Wohnbereich
wenig Topfpflanzen stehen und fir kleine Kinder nicht zuganglich sein. Bei Schnittblu-
men im Wohnraum haufig das Wasser wechseln. Auch in dicken, flauschigen Teppichbo-
den lagern sich oft Staub und Milben an. Deshalb empfehlen wir in diesen Raumen mog-
lichst gut zu reinigende Teppiche zu verwenden oder gar ganz auf Teppiche zu verzichten
(Laminat, Kork, Parkett).
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So wichtig ein hygienischer, sauberer Haushalt zur Vermeidung von
Infektionen ist, sind jedoch auch diese MaBnahmen nicht zu Ubertreiben:
es ist nicht erforderlich Flachen, Geschirr oder Textilien zu desinfizieren!

Wir raten davon ab, im ersten Jahr nach Transplantation ein neues Haustier
anzuschaffen. Insbesondere Katzen und Vogel Ubertragen Erkrankungen, die unter
Immunsuppression einen sehr schweren Verlauf nehmen konnen.

Gibt es im Haushalt zum Zeitpunkt der Transplantation bereits Haustiere, sollten diese
sich, insbesondere im ersten Jahr nicht im Schlaf-/Spielzimmer des Kindes aufhalten.
Wird eine Katze gehalten, sollte sich das Tier ausschlieBlich im Haus aufhalten und mit
Dosen- oder Trockenfutter ernahrt werden. Das Katzenklo sollte eine andere Person
taglich mit heiBem Wasser reinigen.

Es ist schwierig abzuwagen, ob der Schutz vor Infektionen (der ohnehin nicht absolut
sein kann) oder die psychische Stabilisierung des Kindes durch den Umgang mit einem
Haustier Vorrang hat, so dass ein bereits vorhandenes Haustier nicht zwingend abge-
schafft werden muss.

Nach dem ersten Jahr und insbesondere nach Absetzen der Kortisontherapie ist der
Umgang mit Tieren moglich. Dabei sollte nach dem Kontakt auf sorgfaltige Hindewasche
geachtet werden.

Ernahrung
Ein Thema bei dem uns immer wieder viele Fragen gestellt werden betrifft die Ernah-
rung. Die zwei wichtigen Aspekte der Ernahrung nach Transplantation sind:

—eine keimreduzierte und hygienische Ernahrung zur Vermeidung von Infektionen
(VorsichtsmaRnahmen unter ,,empfelenswert” und ,,nicht empfelenswert” gelten vor
allem im ersten Jahr nach HTX, danach werden sie deutlich gelockert). Um dies zu
erreichen sollten Sie sorgfaltig mit allen Nahrungsmitteln umgehen und nur hygienisch
einwandfreie Nahrungsmittel verwenden. Sorgen Sie auRerdem fiir ausreichende
Hygiene in der Kiiche z.B. keine Verwendung von Holzbrettern, abwaschbare Arbeits-
flachen, griindliche Reinigung der Kiichenutensilien (auch hier gilt: es ist keine
Desinfektion erforderlich!)

—eine ausgewogene gesunde Ernahrung. Dies sollte keine ,Einschrankung” bedeuten,
sondern als selbstverstandlich von der gesamten Familie angenommen werden, und
bedeutet nicht, dass vollstandig auf Genussmittel, StiBigkeiten oder ,,Fastfood” ver-
zichtet werden muss. Jedoch sollten die Kinder friih lernen, dass sie durch sinnvolle
Ernahrung viel fur ihre Gesundheit tun.

In der nachfolgenden Abbildung und Tabelle zeigen wir ihnen an Beispielen, wie Sie
diese 2 Aspekte umsetzen konnen:
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Fleisch und
Wurstwaren

BEACHTEN:
Fleisch gut durchgaren

Wild und Gefliigel

BEACHTEN:
Fleisch gut durchgaren

Fisch und Fischwaren

BEACHTEN:
Fisch gut durchgaren,
fettarme Zubereitungs-
arten bevorzugen
z.B. diinsten, grillen in
Alufolie

Eier

BEACHTEN:
Eier niemals roh
verzehren

Milch- und Milchpro-
dukte

BEACHTEN:
Keine Rohmilchprodukte

Ole und Fette

Mageres Fleisch von Kalb,
Rind, Schwein

Magerer gekochter Schinken
Magerer kalter Braten
Fettarmer Wurstsorten wie
Corned Beef, Gefligelwurst,
Leberwurst

Magere Sorten Hahnchen,
Hahnchenbrust, Pute,
Rehkeule, Fasan, Kaninchen

Alle Sorten mageren See-
und StiBwasserfische gut
gekocht oder gebraten. z.B.:
Kabeljau, Seelachs, Scholle.
Seezunge, Heilbutt, Flunder,
Forelle, Zander, Renke,
Saibling, Hecht, Fischkon-
serven

Nur fir Auflaufe, Kuchen
Suppeneinlagen verwenden,
gekocht, frisch, gut gegartes
Rihrei

Alle pasteurisierten oder
homogenisierten Milcher-
zeugnisse (suf3, sauer, mit
und ohne Frucht), Hart-
Schnittkase, Streichkase,
korniger Frischkase, Kase
vakuumverpackt, Milchbrei,
Milchpudding

Produkte mit einem hohen
Anteil an einfach ungesat-
tigten Fettsauren wie
Oliven- und Rapsol, sowie
linolsdureereiche Ole und
Margarinensorten, z.B.
Sonnenblumen-, Distel-,
Maiskeim-/ Kiirbiskernol
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Rohes oder halbrohes Fleisch,
blutiges Steak, Tartar, durch-
wachsenes und fettes Fleisch,
Speck, alle Innereien, Roast-
beef, Mettwurst, roher
Schinken, Wurstsorten mit
Nissen, Pistazien

Rohes, nicht durchgegartes
Geflligelfleisch

Roher Fisch (z.B. Sushi,
gebeizter Lachs, Matjes-
hering), Muscheln, Krusten-
und Schalentiere wie
Krabben, Hummer,
Langusten, Austern, Karpfen,
Tintenfisch, Aal
Geraucherter Fisch, Fische in
Salzlake: Heringe, Matjes

Rohe Eier, auch solche, die
Speisen, Suppen und Cremes
zugefugt werden, Mayonnai-
sen, Remouladen, frische
Hollandaise” SoRe

Rohmilch (nicht pasteurisiert)
stRe oder saure Sahne,
Spruh-sahne (nur frisch geoff-
net verwenden), Rohmilch-
kase, Camembert, Edelpilz-
kase (Roquefort), Kasering
mit Pfeffer, Nissen

Schweine- und Ganse-
schmalz, Mayonnaise,
RemouladensofRe

Brot und
Getreideprodukte

BEACHTEN:
Brot moglichst schnell

verbrauchen, kihl und
trocken lagern

Gemiise und Kartoffeln

Schalbares Gemduse,
z.B. Karotten, Gurken,
Tomaten,

gilt nicht dauerhaft

Obst

BEACHTEN:
Schalbares Obst, gut
gewaschen

Nisse

Kuchen und Geback

SiiBwaren und Knabbe-
reien

Krauter und Gewiirze

Getranke

Frischgebackenes Brot, oder
portionsweise abgepackt,
eingefrorenes Brot, Zwie-
back, Knackebrot, abgepack-
tes Vollkornbrot, Abgepackte
Cornflakes, Teigwaren, Reis,
Semmelknodel

Alle Sorten Gemuse in
gekochter Form, alle Sorten
die gut zu schalen sind.

Alle Konserven, rohes
Gemuse gut gewaschen und
geschalt, Kartoffeln in allen
Zubereitungsarten, Gewlrz-
gurken, gekochte Salate als
Konserven oder frisch
zubereitet

Geschaltes und gekochtes
Obst in allen Variationen je
nach Saison

Verarbeitet in gebackener
Form

Alle Gebacke und Kuchen
(Hefe-, Riihr-, Murbe-
Blatterteig, Biskuit) ohne
rohe Zutaten und Nusse

Gelee, Konfittire, Zuckerru-
bensirup, Ahornsirup,
Zucker, Bonbons, Frucht-
gummi, Geback mit Schoko-
Uberzug, Fruchtsaftreis

Gegarte Gewdrze und
Krauter, gefrorene Krauter

Maoglichst Mineralwasser
und ungesuBten, sdurearmen
Tee, Fruchtsaft und Milch in
MaRen, Gemiusesafte in
haltbarer Form

Brot zligig verbrauchen, auf
Schimmel achten, Muslifer-
tigmischungen, Getreidekor-
ner, Schrot ,Getreidekeime
und Kleie in roh zubereiteter
Form, Brotsorten mit
Zusatzen wie Leinsamen,
Nisse

Alle schlecht schalbaren
Gemise-sorten, frische Pilze,
Blattsalate, Sprossen, bei
Tomaten sollte die griine
Blite herausgeschnitten
werden.

Kartoffelsalat mit Mayonnaise
(s.0.), wieder aufgewarmte
Kartoffeln, Pommes und
Chips aufgrund des Fettge-
halts

Trockenobst, schlecht
schalbares Obst wie Kirschen,
Trauben, Erdbeeren, keine
Grapefruit!!!

Alle Sorten in roher Form,
Marzipan, Pralinen, Kokos-
nuss

Sahne- und Cremetorten ,
Kuchen mit Nussfillung
(wenn nicht gebacken)

SuRigkeiten mit Nlssen,
Krokant, Softeis, Honig. Im
allg. sollten die Kinder nicht
so viel Naschen, da sie
dadurch leichter Karies
bekommen.

Frische Krauter aus dem
Garten

Eiswirfel aus Leitungswasser,
Instantgetranke, Grapefruit-
saft, Rohmilch, alkoholische
Getranke, Limonaden,
Softgetranke (Phosphatge-
halt: 'bei bestehender
Niereninsuffizienz)
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Tierische
Fette

Fleisch

2-3pro

Woche 2- 3 Stiick

pro Woche

SiiBigkeiten Die Ehrnahrungspyramide
zeigt in welchem Mengen-
verhaltnis zueinander ver-
Eier schiedene Nahrungsmittel
konsumiert werden sollten.

Milch und
Milchprodukte
mind. 2 x taglich

Fisch
1- 2 pro Woche

Obst

Gemiise '
\ mind. 2 x taglich

mind. 2 -3 x
téaglich

ukte mehrmals téglich
z.B. Brot, Teigwaren,
Kartoffeln, Nudeln,
Hulsenfriichte

Getreideprod

Getrianke

mind. 1.5 1 taglich
(vorwiegend
Mineralwasser)

Korperpflege
Korperhygiene: Eine gute Korperhygiene verringert bei Patienten mit geschwachtem
Immunsystem das Risiko einer Infektion. Selbstverstandlich ist das griindliche Waschen
der Hande vor dem Essen und nach der Toilettenbenutzung. Es ist keine Desinfektion
erforderlich, es sei denn ein Familienmitglied hat einen Magen-Darm-Infekt.
Die Korperpflege sollte regelmaRig mindestens einmal taglich durchgefiihrt werden.
Die Handtlcher sind haufig zu wechseln.

Haut- und Haarpflege: Das Medikament Cortison kann unter anderem Hautverande-
rungen wie Akne im Gesicht, an Brustkorb und Rucken verursachen. Mit antibakterieller
Seife konnen Sie diese Symptome am Besten in den Griff bekommen. Die oft sehr
trockene Haut sollte mit einer rickfettenden Lotion oder Creme gepflegt werden.

Da bei transplantierten Patienten haufiger Warzen, Fu8- Haut- und Nagelpilz vorkommen
sollten FuBsohlen und Hautfalten regelmaRig auf Pilzbefall untersucht werden, und nach
dem Baden gut getrocknet werden, da insbesondere feuchte Hautstellen anfallig sind.
Cyclosporin A (Sandimmun optoral®) flhrt nicht selten zu tiberschieRendem Korperhaar-
wachstum, besonders im Bereich des Rickens und der Augenbrauen. Ist dies bei lhrem
Kind der Fall, kann eventuell eine Umstellung der Immunsuppression erfolgen.
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Zahnpflege: Die Zahne sollten mindestens zweimal taglich gereinigt
werden. Zahne vorsichtig putzen, denn durch Verletzungen im

Zahnfleisch konnen Bakterien in die Blutbahn gelangen. Dies gelingt
am Besten mit einer weichen Zahnblirste, die sie regelmaRig Name
austauschen sollten. (GebUrEdatin

Nehmen Sie bitte die routinemaRigen Kontrollen beim Zahnarzt Herzfehler

HERZPASS

UR KINDER

wahr. Bei einer zahnarztlichen Behandlung muss Ihr Kind immer eine At

Endokarditisprophylaxe erhalten, um das Ansiedeln von Bakterien,
die Uber die Blutbahn verteilt werden konnen zu verhindern.

ENDOKARDITISRISIKO B A

Bitte zeigen Sie beim Arztbesuch lhren Herzpass vor.

Sonnenschutz: Starke Sonneneinstrahlung ist auch bei gesunden

MIT

Oja O nein

Menschen hautschadigend. Da lhr Kind immunsupprimiert ist, hat es

Penicillin-Unvertréglichkeit bekannt

ein hoheres Risiko fur Hautkrebs. Sonnenbader sollte es daher

vermeiden. Dennoch ist Spielen und Sport im Freien maoglich, es sollte jedoch im
Sommer und bei Reisen in den Suden stets Sonnenschutzcremes mit einem sehr hohen
Lichtschutzfaktor verwendet werden. Kopfbedeckung und leichte Kleidung mit langen
Armeln schiitzen zusitzlich vor intensiver Sonneneinstrahlung.

Kindergarten/ Schule /Beruf
Generell ist es moglich, Ihr Kind nach einem halben Jahr in den Kindergarten
oder in die Schule zu geben. Es ist sinnvoll, die Einrichtung sowie die
anderen Eltern Uber die Transplantation zu informieren, um das Infektions-
risiko zu minimieren. Wir haben einen Elternbrief im Anhang, den Sie gerne
als Anregung verwenden konnen (Seite 44).

Bei der Berufswahl sollte der zukiinftige Arbeitsplatz bestimmten Anforderungen

entsprechen:

—normaler Tages-Nacht-Rhythmus, um regelmaBigen Schlaf, Medikamenteneinnahme
und Urinausscheidung zu gewahrleisten

—gleich bleibend temperierte Arbeitsraume ohne erhdhte Luftfeuchtigkeit

— Tatigkeiten in sauberer Umgebung

— keine schwere korperliche Arbeit

Freizeit
Baden: Im ersten Jahr sollten Thermalbader, Hallenbader und Saunen gemieden werden.
In offentliche Freibader und von den Behorden als unbedenklich beziglich der Sauber-
keit eingestufte Seen und im Meer kann nach dem ersten halben Jahr ohne Bedenken
geplanscht werden.
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Sport: Sport ist nicht nur moglich, sondern sogar notig!

Nach sechs Wochen ist das Brustbein wieder belastungsstabil, allerdings sollte Ihr Kind
sich trotzdem noch ein paar Wochen schonen: kein schweres Heben, keine Liegestiitze.
Grundsatzlich zu empfehlen sind Ausdauersportarten wie z.B. Schwimmen, Walking,
Radfahren, Wandern, Skilanglauf. Durch die Transplantation wurden die herzeigenen
Nerven durchtrennt, deshalb wird die Herzfunktion durch Hormonanstieg gesteigert.
Dadurch braucht das Herz langer, um die volle Leistung zu bringen, so dass plotzliche
maximale Belastung weniger geeignet ist als stetige Anstrengung nach einer angemesse-
nen Aufwarmphase. Am Schulsport sollte unbedingt teilgenommen werden. Allerdings
sollte in der ersten Zeit eine Befreiung der Benotung erfolgen, um einen Leistungsdruck
zu verhindern.

Reisen: Geeignete Reiseziele sind Lander, in denen auch
Herztransplantationen durchgefiihrt werden, weil im Notfall schnell

Hilfe geleistet werden kann.

— Reisevorbereitungen: Sie missen alle Medikamente, die Ihr Kind regelma-

Big einnimmt, in ausreichender Menge mitnehmen und sollten diese

unbedingt im Handgepack transportieren.

| ' \ Ein Attest (iber Diagnose und Medikamente sollten Sie in einer Ubersetzung
in der Sprache des Reiselandes mit sich fuhren. Auch tber Adressen und

Telefonnummern der nachstgelegenen groBen Klinik (mit kardiologischer Abteilung) und

wenn moglich deutschsprachiger Arzte sollten Sie sich vorher informieren.

Als nitzlich erweisen sich auch:

— Schmerzmittel — Thermometer
— Mittel gegen Durchfall — Pflaster
— Auslandskrankenschein — ein Antibiotikum

— ein paar Blutrohrchen (EDTA-Rohrchen) fur Spiegelbestimmungen, die Sie im Notfall
abnehmen lassen und uns zusenden konnen.

Von Reisen in tropische Lander, bei denen eine Infektionsprophylaxe (zum Beispiel
gegen Malaria) erforderlich ist, wird grundsatzlich abgeraten.

Vorzugsweise sollten Sie gemaRigte Klimazonen als Urlaubsziel wahlen.

Gerade in sudlichen Landern sollten offenes Speiseeis, ungeschaltes Obst und mit
Eiswirfeln gekihlte Getranke vermieden werden.

Bei Fragen bezliglich geeigneter Reiseziele stehen wir Ihnen natiirlich gerne jederzeit zur

Verfuigung.
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Sexualitat, Schwangerschaft und Fortpflanzung
Zur Verhltung konnen bei Madchen Ovulationshemmer (Mikropille)
eingesetzt werden, wenn keine sonstigen Kontraindikationen bestehen

(Thrombosen, Bluthochdruck). Kondome sind zusatzlich besonders wichtig
und sinnvoll, da naturlich auch sexuell Ubertragene Erkrankungen unter

Immunsuppression schwer verlaufen konnen. ' | , \

Einige immunsuppressive Medikamente (z.B. Mycophenolat) konnen bei

Einnahme in der Schwangerschaft zur Fruchtschadigung fuhren. Neuere Daten zeigen,
dass unter bestimmten Immunsuppressiva eine Schwangerschaft nach Transplantation
ohne Fruchtschadigung mit guten Chancen maglich ist. Dennoch birgt naturlich eine
Schwangerschaft besondere Risiken fiir das ungeborene Kind (z.B. Friihgeburtlichkeit),
wie auch fir die Mutter (Gestose, Infektion, akute AbstoBung), so dass eine solche
Entscheidung nur nach ausfuhrlicher Information, Beratung und Abwagen aller Seiten
erfolgen sollte.

Immunsupprimierte Manner bleiben zeugungsfahig. In der ersten Phase der hohen
Immunsuppression kann eine Schadigung der Spermien eintreten, so dass in dieser Zeit
besonders auf sichere VerhitungsmaBnahmen geachtet werden muss. Fliir Manner wie
fur Frauen gilt, dass die eigene Lebenserwartung in eine solche Lebensplanung einbezo-
gen werden sollte.
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Einmal im Jahr findet eine Freizeit
fur die transplantierten Kinder statt.
Unterstutzt wird diese von der
Ronald McDonald Kinderhilfe.
Durch die Erlebnis-padagogen gibt
es flr die Kids 4 Tage Action pur.
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,Goldene Mitte”

Die von uns aufgefiihrten Hinweise und Empfehlungen mogen manchem Betroffenen als
sehr umfangreich und einschrankend empfunden werden. Andere werden sich fragen, ob
denn diese MaBnahmen reichen, um samtliche Risiken, die nach der Transplantation
bestehen, zu verhindern.

Uns erscheint es wichtig, dass lhr Kind nach der Transplantation ein weitestgehend nor-
males Leben fiihrt, dass es wie alle anderen die Moglichkeit hat, am Alltag voll teilzuneh-
men. Dennoch ist es durch die Transplantation nicht geheilt, sondern bleibt aufgrund der
Dauermedikation und der ,Anbindung” an die betreuende Klinik ,,chronisch krank”.

Es gilt somit im Alltag die ,,goldene Mitte” zwischen (Uber-)Vorsicht und Nachléssigkeit
im Umgang mit diesen Empfehlungen zu finden.

Eine gesunde Hygiene in allen Bereichen ist vollig ausreichend und in besonderen Fallen
konnen Sie sich an unseren Vorgaben orientieren.

Sie sollten besonders in den ersten sechs Monaten nach HTX (in dieser Zeit ist durch die
intensive Immunsuppression die Gefahr einer Infektion besonders hoch) groBe Men-
schenmassen meiden und sich z.B. nicht mit Ihrem Kind in , Gefahrenzonen” wie z.B.
Kindergarten, U-Bahn, Krankenhauser begeben. Wenn es doch erforderlich ist, schiitzen
Sie lhr Kind mit einem Mundschutz.

Auch in Bezug auf korperliche Belastbarkeit herrscht von Seiten der Eltern haufig Unsi-
cherheit, da sie durch die Krankheitsphase vor der Transplantation gepragt sind:

Es besteht nach einer erfolgreichen Transplantation kein Anlass lhr Kind zu bremsen, wenn
es wieder voll aktiv sein mochte. Ihr Kind wird Ihnen zeigen, was es mag und was nicht,
und in wieweit es belastbar ist. Das sollte fiir Sie immer die wichtigste Orientierung sein!

Wir konnen zum jetzigen Zeitpunkt der Listung zur Transplantation nicht prognostizieren,
welchen Verlauf Ihr Kind erwartet. Dennoch besteht im Gegensatz zur aktuellen Situation
lhres Kindes mit seiner Herz-Erkrankung nach der Transplantation eine groRe Chance zu

einer deutlich hoheren Lebenserwartung und Lebensqualitat.
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Medizinische Informationen
zur Nachsorge

Nachsorgeintervalle im Transplantationszentrum
(bei ,,unkompliziertem” Verlauf)

1.-3.Monat: 1-2x wochentlich
Ab 4. Monat: alle 2 Wochen
Ab 7. Monat: alle 4 Wochen
Ab 10. Monat: alle 6 Wochen

Ab dem 2. Jahr: alle 2 Monate
Ab dem 3. Jahr: 2 —4x/Jahr

Folgende Untersuchungen helfen uns bei der Beurteilung des Herzkreislaufsystems
nach HTX:

Echokardiographie (Ultraschall des Herzens)

EKG

Blutdruck

Spiegelkontrolle

Bei Bedarf:
24-Stunden-EKG
24-Stunden-Blutdruck
Ergometrie (Fahrrad, Laufband)
Herzkatheteruntersuchung mit Koronarangiographie (Darstellung der Herzkranz-
gefalle) und eventuell Myokardbiopsie (Entnahme von Herzmuskelgewebe).

Letztere finden routinemaRig bei Sauglingen und Kleinkindern ein erstes Mal ein bis zwei
Jahre nach der Transplantation statt, dann alle drei bis vier Jahre oder nach Bedarf
(klinische, Echo-, EKG —Auffalligkeiten). Bei Schulkindern findet ein erster Herzkatheter
ca. ein halbes Jahr nach HTX, dann alle drei bis vier Jahre oder ebenfalls bei Bedarf statt.
Im Rahmen der Untersuchung werden eventuell Biopsien entnommen.
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Impfungen nach HTX (bei Neugeborenen)

Alle sog. Totimpfungen sind ab dem sechsten Monat nach der Transplantation empfoh-
len. Hierzu gehoren Tetanus, Diphtherie, Pertussis, Poliomyelitis, Himophilus Influenza
B, Hepatitis B und Pneumokokken. Masern, Mumps, Roteln und Windpocken gehéren zu
den sog. Lebendimpfstoffen und dirfen nicht geimpft werden, da durch die Impfung eine
Infektion ausgelost werden kann!

Eine Grippeimpfung wird fiir die ganze Familie empfohlen und ist jahrlich zu wiederholen.
Bei immunsuppremierten Kindern entsteht nicht immer ein sicherer Impfschutz, deshalb
sind Titerkontrollen sinnvoll.

Da bestimmte Impfungen nicht moglich sind, und die Immunitat nach Impfungen nicht
gewahrleistet ist, ist es besonders wichtig darauf zu achten, dass die nahere Umgebung
des Kindes (Familie, Freunde) vollstindig geimpft ist, da diese mégliche Ubertrager sind.

Kontrolltermin in
unserer Ambulanz
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Risiken und Komplikationen

AbstoBungsreaktionen

Man unterscheidet eine akute und eine chronische AbstoBungsreaktion. Bei der akuten
AbstoBung setzen sich Zellen und Antikorper des korpereigenen Abwehrsystems mit den
fremden Zellen des transplantierten Organs auseinander. Ohne therapeutisches Eingreifen
wirde dabei Herzmuskelgewebe des neuen Organs beschadigt werden, was eine vermin-
derte Funktion und letztendlich die rasche Zerstérung des Herzens zur Folge hatte.

Das groRte Risiko fiir eine akute AbstoSungsreaktion besteht in den ersten sechs Monaten
nach HTX. Aus diesem Grund ist die Immunsuppression in dieser Zeit besonders intensiv
und die Nachsorgeuntersuchungen besonders wichtig. Doch auch viele Jahre nach der
Transplantation ist eine akute AbstoBungsreaktion moglich, falls die Medikamentenein-
nahme pausiert wird oder andere Faktoren den Blutspiegel stark sinken lassen.

Wie erkennen Sie eine akute AbstoRung?
Es gibt sehr unterschiedliche Zeichen einer AbstoBung. Haufig berichten Eltern, dass
lhnen lhr Kind auch einfach nur ,anders vorkommt” als sonst.
Unspezifische Symptome, die haufig beschrieben werden, sind unter anderem:
Appetitlosigkeit
Bauchschmerzen
Schlechtes Allgemeinbefinden
Schweillneigung
Miudigkeit
Schlafstorungen
Odeme
Psychische Auffalligkeiten,
Schwindel
Fieber
Atemnot bei geringer Anstrengung
Gewichtszunahme in geringer Zeit

Wenn lhnen Veranderungen an Ilhrem Kind auffallen oder Ihr Kind solche Symptome

zeigt, setzen Sie sich bitte unverziiglich mit uns in Verbindung! Fiir die erfolgreiche
Behandlung ist der friihzeitige Beginn der Therapie entscheidend.
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Spezielle Untersuchungen im Transplantationszentrum bei Verdacht auf eine Absto-
Bungsreaktion:
— Blutentnahme: Spiegelkontrolle und Entziindungszeichen bestimmen
— EKG: Rhythmusstorungen, EKG-Veranderungen, erhohte oder erniedrigte Herzfrequenz
— Echo: verdickte Herzwande, vergroRRertes Herz, schlechte Pumpleistung, Ergusse
— Herzkatheteruntersuchung: Herzmuskelbiopsie aus der rechten Herzkammer

(diese gibt Auskunft tiber den Grad der Abstoung).

Therapie bei einer akuten AbstoBungsreaktion

Besteht eine akute AbstoBungsreaktion, wird eine intensive medikamentose Therapie
eingeleitet. Sie richtet sich nach dem Grad der AbstoBung, dem Zustand des Patienten,
seiner bisherigen Therapie und der Anzahl vorausgegangener AbstoBungen. Meistens
erfolgt eine hochdosierte KortisonstoBtherapie. Manchmal wird die bestehende Immun-
suppression verandert. Bei Versagen der Therapie werden eventuell zusatzlich Antikor-
perpraparate verabreicht.

Die sogenannte chronische AbstoBungsreaktion nennt man auch Transplantatvaskulo-
pathie. Es handelt sich hierbei um eine fortschreitende Verengung der HerzkranzgefaRe,
die Uber eine verschlechterte Durchblutung des Herzmuskels diesen schadigt.

Die genauen Mechanismen dieser Erkrankung sind noch nicht vollstandig erforscht,
jedoch handelt es sich wahrscheinlich um eine Reaktion des Immunsystems, die durch
weitere Faktoren (Erhohung der Blutfette, akute AbstoBungsreaktionen, Infektionen,
erhohten Blutdruck, Rauchen) verstarkt wird. Die Symptome der chronischen AbstoRung
sind schwer erkennbar und beschranken sich manchmal auf eine langsam fortschreitende
Verschlechterung der Belastbarkeit. Daher sind Routineuntersuchungen wichtig.

Um einer chronischen AbstoRung vorzubeugen, werden bestimmte Immunsuppressiva
angewandt, die nach aktuellen Daten méglicherweise die Schadigung der Gefale auf-
halten. Zudem ist es sehr wichtig, die Ubrigen oben genannten Faktoren zu vermeiden
bzw. zu behandeln (z.B. Cholesterinsenker, Blutdruckmedikamente). Nach schwer ver-
laufender akuter oder lang anhaltender und ausgepragter chronischer AbstoBung ist als
letzte Moglichkeit nur noch eine erneute Transplantation maoglich.

Leider haben die Immunsuppressiva — wie alle hochwirksamen Medikamente — auBer den
erwiinschten Wirkungen auch unerwiinschte Nebenwirkungen. Die haufigste Nebenwir-
kung, Infektionen, haben wir schon ausfiihrlich dargestellt, jedoch sind noch weitere zu
erwahnen:
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Nieren: Vor allem durch die Therapie mit Tacrolimus und Cyclosporin A kann es zu einer
chronischen Schadigung der Niere und somit zur Niereninsuffizienz kommen. Bestehen
Hinweise auf eine Zunahme der Niereninsuffizienz und gibt es von Seiten der Herzfunktion
keinen Einwand, so besteht die Moglichkeit die Immunsuppression auf nierenschonen-
dere Praparate umzusetzen. Tritt dennoch ein Nierenversagen auf, gibt es die Moglich-
keit der Dialyse bis hin zur Nierentransplantation.

Tumore: Die Immunsuppression hat zur Folge, dass das Risiko von Krebserkrankungen
gegenuber Gesunden erhoht ist. Die haufigste Krebserkrankung bei Kindern sind
Lymphome. Das iibermaRige Wachstum der Lymphozyten erfolgt haufig als eine Reaktion
auf eine Infektion mit dem Epstein-Barr-Virus (EBV). Méglicherweise sind auch andere
Viren an der Auslosung beteiligt. Ein Lymphom ist unabhangig von der Art der einge-
nommenen Medikamente und entsteht haufiger im ersten Jahr nach der Transplantation,
wenn die Immunsuppression am starksten ist. Die Therapie besteht aus der Reduktion
der immunsuppressiven Medikation, zusatzlich wird antiviral und moglicherweise mit
einer Chemotherapie behandelt. Die Heilungschancen stehen insgesamt gut, allerdings
steigt das Risiko einer TransplantatabstoBung und es kann zu einer Retransplantation
kommen.

Bluthochdruck: Eine weitere haufige Nebenwirkung der Immunsuppression ist der
arterielle Bluthochdruck. Insbesondere in der ersten Zeit nach der Transplantation

(vor allem solange noch Kortison eingenommen werden muf) ist fast immer eine blut-
drucksenkende Therapie erforderlich. Nicht selten ist diese Behandlung jedoch auch im
Langzeitverlauf notig. Um einen neu aufgetretenen Hochdruck festzustellen oder die
bestehende Therapie anzupassen fiihren wir bei jeder Routinevorstellung in unserer
Ambulanz Blutdruckmessungen durch. Zudem sollte einmal im Jahr routinemassig eine
24-Stunden-Blutdruck Messung erfolgen.

Erhohung der Blutfette und des Blutzuckers: Einige Immunsuppressiva kénnen zu
einer Erhohung der Blutfette (Hyperlipidamie, Hypercholesterinamie) und des Blut-
zuckers fuhren (Diabetes mellitus). Daher fiihren wir im Rahmen der routinemassigen
Blutentnahmen Kontrollen dieser Blutwerte durch und behandeln eine Erhohung
frihzeitig, da dies zum Schutze der Herzkranzgefal3e eine wichtige Rolle spielt.

An dieser Stelle mochten wir noch einmal betonen, dal in Bezug auf die zuletzt genannten
Punkte vorbeugend eine Menge getan werden kann: sowohl regelmassige (Ausdauer-)
sportliche Belastung als auch eine ausgewogene abwechslungsreiche Ernahrung, wie wir
sie bereits empfohlen haben spielen in der Vorbeugung von Bluthochdruck, Blutfetter-
hohung und Diabetes eine herausragende Rolle und kdnnen den Bedarf an zusatzlichen
Medikamenten reduzieren oder gar vermeiden!
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Medikamente

Tacrolimus, (FK 506, Prograf®)
Wirkungsweise: Calcineurin-Hemmung » Blockierung eines genregulierenden EiweiRes
(NF-AT; nuclear factor activating T-Cell) im Zellplasma. NF-AT kann dann bei Zellaktivie-
rung nicht in den Zellkern gebracht werden und keine Produktion von Entziindungseiwei-
Ben auslosen. AuBerdem hemmt es die Aktivierung und Vermehrung von Lymphozyten
Nebenwirkungen: Erhohte Anfalligkeit fir Infektionen, Bluthochdruck, Blutzuckersteige-
rung/Diabetes, Blutfetterhohung, Blutarmut, Magnesiummangel, hohes Kalium, Schadi-
gung der Nieren, der Leber und des Magen-Darm-Trakts , Handezittern, Schwindel,
Sehstérungen, Depressionen, Schlaflosigkeit, Verwirrtheit, Krampfanfille, Ubelkeit/
Erbrechen, Leberfunktionsstorung, Gelbsucht/Gallenwegsprobleme, Appetitlosigkeit,
Herzrhythmusstorungen, Zahnfleischwucherungen, starke Behaarung, erhohtes Krebs-
risiko (Lymphome, Hautkrebs)
Wechselwirkungen: Vermeidung von Sonneneinstrahlung, Steigerung der Nierenschad-
lichkeit bei Kombination mit bestimmten Antibiotika und Schmerzmitteln, Spiegelerho-
hung: Pilzmittel, Antibiotika, ,Pille”, hohe Cortisondosen, Harnsauresenker, Grapefruit,
Spiegelsenkung: Epilepsiemedikamente, Antibiotika, Novalgin®, Johanniskraut und
andere pflanzliche Mittel

Cyclosporin A (Sandimmun optoral®)
Wirkungsweise: Bindung an Calcineurin. (siehe oben, wie Tacrolimus).
Nebenwirkungen: Erhohte Anfalligkeit fiir Infektionen, Blutarmut, Bluthochdruck,
erhohte Blutfettwerte, Schadigung der Nieren, der Leber und des Magen-Darm-Trakts,
Odeme, gutartige Bindegewebsknoten im Korper (Fibroadenome), Zittrigkeit, Sensibili-
tatsstorungen, Krampfanfalle; erhohtes Krebsrisiko (Lymphome, Hautkrebs), Zahnfleisch-
wucherungen, starke Behaarung
Wechselwirkungen: Vermeidung von Sonnenstrahlung, Steigerung der Nierenschadlich-
keit bei Kombination mit bestimmten Antibiotika und Schmerzmitteln, Spiegelerhohung
durch Pilzmittel (z.B. Ampho moronal®); Grapefruit, ,Pille”, Harnsauresenker, hohe
Cortisondosen, Antibiotika; Spiegelsenkung Epilepsiemedikamente, Antibiotika,
Novalgin®, Johanniskraut und andere pflanzliche Mittel

Mycophenolat Mofetil (Cell Cept®) und Mycophenolat-Natrium (Myfortic®)

(Stets nur Zusatzmittel zu weiteren Substanzen)
Wirkungsweise: Umwandlung im Korper in Mycophenolsaure (MPA) = Hemmer der
Inosinmonophpsphatdehydrogenase (IMPDH) und damit der Bildung eines wichtigen Gen-
bausteins (Guanosin). Da flr die Vermehrung von T- und B-Lymphozyten die Neubildung von
Guanosin unerlasslich ist, wahrend andere Zellarten den Wiederverwertungsstoffwechsel
bentiitzen konnen, wirkt MPA starker zytostatisch als auf andere Zellen, wodurch diese selektiv
gehemmt werden. Hemmt T- und B-Lymphozyten, also zellulare und Antikorper-Abwehr
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Nebenwirkungen: Erbrechen und Durchfalle, Leberfunktionsstorungen, Entziindung der
Bauchspeicheldrise, Blutarmut, Schlaflosigkeit, Erhohtes Krebsrisiko
Wechselwirkungen: Spiegelerhohung: Ganciclovir (Cymenven®), Aciclovir (Zovirax®)

Azathioprin (Imurek®)

(Stets nur Zusatzmittel zu weiteren Substanzen)
Wirkungsweise: Antimetabolit — baut sich als ,falscher Baustein” in die neu gebildete
Erbsubstanz ein und blockiert die Bildung von Genmaterial in der Zelle und hemmt somit
die Vermehrung der T- und B-Zellen
Nebenwirkungen: Erhohte Anfalligkeit fiir Infektionen, Knochenmarksschadigung mit
Blutbildveranderungen, Haarausfall, Ubelkeit, Erbrechen, Durchfall und Gewichtsabnah-
me. Fieber, Gelenkschmerzen, Entziindung der Bauchspeicheldrise, Leberschadigung,
Gallenstau, Erhohtes Hautkrebsrisiko , 10% der Patienten haben genetisch bedingt einen
verzogerten Abbau des Medikamentes » Hohe Gefahr von Nebenwirkungen
Wechselwirkungen: Sonnenlicht meiden, Wirkungsverstarkung: Harnsauresenker,
Cotrim®, Captopril®

Cortison (Decortin H® Urbason®)
Wirkungsweise: Die EiweiBproduktion wird gehemmt, die Antikérperproduktion des
Immunsystems vermindert und Entziindungsvorgange werden unterdriickt.
Nebenwirkungen: Knochenerweichung, Fettpolster am Stamm/im Gesicht (,,Cushing”),
Muskelschwache, Blutzuckeranstieg » evtl. Diabetes, Gewichtszunahme, Wachstumsstop,
erhohte Verletzlichkeit der Haut, Wassereinlagerung, Magen-Darm-Beschwerden, Gefahr
von Magengeschwiiren, Stimmungsschwankungen
Wechselwirkungen: Schmerzmittel: Erhohte Magen-/Darmblutungsgefahr
Insulin: Blutzuckersenkung vermindert, Lasix, Abfuhrmittel: Zusatzliche Kaliumausschei-
dung, ACE-Hemmer: Blutbildveranderungen, Cyclosporin: Erhohte Gefahr von Krampf-
anfallen durch Erhéhung der Cyclosporin-Blutspiegel

Sirolimus (Rapamune®), Everolimus (Certican®)
Wirkungsweise: Blockade mehrerer Cytokinvermittelter Signalwege durch Verbindung mit
dem Protein mTOR » keine Aktivierung des ribosomalen Proteins Sé Kinase (p70SKé), damit
keine Aktivierung des p34cdc2 Enzyms und somit die Komplexbildung mit Cyclin E, kein
Voranschreiten der T-Zellen von der G1-Phase in die S-Phase des Zellzyklus moglich keine
T-Zell-Vermehrung
Nebenwirkungen: Durchfélle, Gelenkschmerzen, Akne, Blutarmut, Leberfunktionssto-
rungen, Nierenschiadigung, Blutfetterhdhung, Odeme, Rapamycin®. Lange Halbwertszeit
(60h), Gefahr der Kumulation
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Wechselwirkungen: Vermeidung von Sonneneinstrahlung, Steigerung der Nierenschadlich-
keit bei Kombination mit bestimmten Antibiotika und Schmerzmitteln, Spiegelerhohung:
Pilzmittel, Antibiotika, ,Pille”, hohe Cortisondosen, Harnsauresenker, Grapefruit, Spiegel-
senkung: Epilepsiemedikamente, Novalgin®, Johanniskraut und andere pflanzliche Mittel.

Begleitmedikation

Blutdrucksenkung Delix®

Herzfrequenzsteigerung Bronchoretard®, Theophyllin®
Ausscheidungsmedikamente Esidrix®, Lasix®

Blutfette Locol®

Harnsaure Allopurinol®, Zyloric®

Mineralstoffersatz Magnesium, Calcium, Natriumbicarbonat
Magenschutz Antra Mups®, Pantozol®

Pilze Ampho-Moronal®

Bakterien Cotrim®, Kepinol®

Viren Valcyte®
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Wichtige Kontakte

Klinikum der Universitat Miinchen

Campus GroBhadern

Abteilung Kinderkardiologie und Padiatrische Intensivmedizin
MarchioninistraBe 15, 81377 Miinchen

Ambulanz: 089/4400-73949
Ansprechpartner:  Frau Dr. Fuchs, Frau Dr. Birnbaum
Station G9a: 089/4400-72493

G9b: 089/4400-72494

Sekretariat: 089/4400-7-3941 oder -73942

lhre wichtigen Nummern (z.B. Hausarzt)

Internetseiten

www.kinderkardiologie-muenchen.de
www.mcdonalds-kinderhilfe.org
www.kinderhilfe-organtransplantation.de (KIO Kinderhilfe Organtransplantation)
www.bdo-ev.de/ (Bundesverband der Organstransplantierten e.V.)
www.eurotransplant.org

www.herzkinder.de

www.idhk.de

www.herzfuerherz.de

www.bvhk.de

www.herzstiftung.de/herzkrankekinder.php
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Glossar

AbstoBung: Zerstorung des Transplantats
Abfiihren: Darmentleerung mittels
Einlauf

Akne: Erkrankung der Talgdrusen
Antikorper: EiweiRe, die als Reaktion auf
bestimmte Stoffe gebildet werden
Biopsie: Entnahme und Untersuchung
einer Gewebeprobe

Blutspiegel: Messbare Konzentration
eines Medikamentes im Blut
Explantationsteam: Arzte, die die Organe
des Spenders entnehmen
Endokarditisprophylaxe: Antibiotikabe-
handlung vor operativen Eingriffen,

z.B. Zahnbehandlung, Mandelentfernung,
um eine Entziindung der Herzinnenhaut
zu verhindern

Echokardiographie: Herzultraschall
EKG: Ableitung der elektrischen Aktivitat
des Herzens

Entziindungszeichen: Hinweis auf eine
Entziindung, gemessen im Blut
Herzlungenmaschine: medizintechni-
sches Gerat, das die Pumpfunktion des
Herzens sowie die Lungenfunktion fur
einen beschrankten Zeitraum ersetzen
kann

Herzpass: Ausweis mit wichtigen
medizinischen Daten
Herzschrittmacher: Gerat, welches den
Herzschlag regelmaRig stimuliert
Herzkatheter: Untersuchung des
Herzens mittels Katheter unter Rontgen-
kontrolle

Immunsuppression: Unterdriickung des
korpereigenen Abwehrsystems durch
Medikamente

Infektion: Eindringen von Krankheitser-
regern in den Organismus

K
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Koronarangiographie: Darstellung der
Herzkranzgefalle im Herzkatheter mittels
Rontgen und Kontrastmittel
Lebendimpfung: Impfung mit sehr
geringen Mengen lebender Viren oder
Bakterien

Niereninsuffizienz: Verlust der Nieren-
funktion

Odeme: Einlagerung von Fliissigkeit
Prophylaxe: MaBnahme zur Vorbeugung
von Krankheiten

Reevaluation: Aktualisierung

Ronald Mc Donaldhaus: Elternhaus am
Kliniksgelande finanziert durch die
Ronald Mc Donald Kinderhilfe
Rehabilitation: Manahmen zur
Wiederherstellung von korperlichen
Funktionen

Talspiegel: Konzentration eines Medi-
kamentes im Blut gemessen vor der
nachsten Gabe

Transplantation: bezeichnet die
Verpflanzung von Zellen, Geweben,
ganzen Organen oder GliedmaRen in
der Medizin
Transplantationszentrum: interdiszipli-
nare Einrichtung zur Ubertragung von
Spenderorganen
Transplantationsambulanz: Organi-
sationsstelle fiir Organspende
Totimpfung: Impfung mit abgetoteten
oder abgeschwachten Viren oder
Bakterien

Titerkontrolle: Bestimmung der
Antikorpermenge

Vitalparameter: MaRzahlen, die die
Grundfunktionen des menschlichen
Korpers widerspiegeln

Zentraler Venenkatheter:

diinner Plastikschlauch, der vor dem
rechten Herzen endet
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Elterninfo Kindergarten/Schule

Liebe Eltern,

in diesem Brief mochten wir Sie um |hre Mithilfe bitten. Unser/e Sohn /Tochter... hat vor
... Jahren ein neues Herz bekommen. Wir haben uns daflir entschieden, ihm/ihr den
Kindergartenbesuch zu ermdoglichen. Damit sein/ihr neues Herz nicht abgestoen wird,
muss ... Medikamente einnehmen, die sein/ihr Abwehrsystem schwachen. Deshalb ist es
wichtig, das Infektionsrisiko moglichst gering zu halten. Auch harmlose Infekte kénnen
bei unserem Kind schwer verlaufen und sogar lebensbedrohlich sein.

Wir bitten Sie daher, alle ansteckenden Krankheiten Ihrer Kinder oder in lhrer Familie
moglichst frih dem Kindergarten mitzuteilen - vor allem Infektionskrankheiten wie z.B.
Windpocken, Scharlach, Masern, Roteln, Grippe, Angina, Glirtelrose, Pfeiffersches
Drusenfieber, Mumps, Keuchhusten, Herpes sowie Durchfall und Erbrechen...

In der Gruppe unseres Kindes wird auf unsere Bitte hin zusatzlich noch besonders groen

Wert auf Hygiene gelegt. Bei allen Kindern wird darauf geachtet, dass sie sich nach dem
Toilettenbesuch und dem Spielen im Freien grundlich die Hande waschen und beim
Husten die Hand vor den Mund nehmen. Zur Vorbeugung vor kursierenden Krankheiten
wird unser Kind zeitweise evtl. einen Mundschutz tragen.

Zuguterletzt mochten wir Sie bitten, lhr eigenes Kind nach den aktuellen Empfehlungen
lhres Kinderarztes vollstandig impfen zu lassen. Von dieser MaBnahme profitiert nicht
nur lhr Kind, sondern auch sein Umfeld, da die durch Impfungen vermeidbaren Erkran-
kungen sich nicht mehr ausbreiten konnen.

Die Hauptverantwortung liegt selbstverstandlich weiterhin bei uns.

Wir werden entscheiden, ob ... zuhause bleiben muss oder evtl. auch

mit Mundschutz in den Kindergarten gehen kann.

Durch Ihr Verstandnis und Ihre Mitarbeit helfen Sie uns und... eine gesunde und
unbeschwerte Kindergartenzeit zu verbringen.

Bei Unsicherheiten oder Fragen kénnen Sie sich gerne an uns oder an die Erzieherinnen
wenden.

Herzlichen Dank!

Kinderkardiologie am Klinikum GroBhadern

Die Autorinnen der Infobroschure
Dr. Julia Birnbaum, Christina
Hoppel und Nadja Hammer.

Impressum Herausgeber: Klinikum der Universitat Miinchen, Campus Grosshadern, Abteilung
Kinderkardiologie und Padiatrische Intensivmedizin, Marchioninistrale 15, 81377 Miinchen /

Autoren: Nadja Hammer, Christina Hoppel, Dr. Julia Birnbaum / Layout: Nina Déllein; Antje Heidenwag
Fotonachweise: Seite 13: Aktuelle Aspekte der Herztransplantation, Seite 16: Zeichnung von Franziska
Baumler -von Haxthausen; restliche Bilder: privat/ Literaturverzeichnis: Dr. B. M. Meiser, PD. Dr. P.
Uberfuhr, PD. Dr. R.B. Brauer, Prof. Dr. B. Reichart: Ein neues Herz ist wie ein neues Leben, Papst
Verlag, Miinchen 2004, 1. Auflage; Dr. Th. Borth-Bruhns: Die Transplantation Tannheim- ,spezial”,
Tannheim 2008

Stand: 06.2015

Informationsbroschtre fur Eltern



Notizen Notizen

42 | Kinderkardiologie am Klinikum GroBhadern Informationsbroschiire fiir Eltern | 43



DIE

transplantation

MEHR ALS NUR DER
AUSTAUSCH EINES ORGANS!

Kontakt

ABTEILUNG KINDERKARDIOLOGIE UND
PADIATRISCHE INTENSIVMEDIZIN

Klinikum der Universitat Minchen
Campus GroBhadern
Marchioninistr. 15

81377 Munchen

Ambulanz 089/4400-73949
Ansprechpartner Frau Dr. Fuchs
Frau Dr. Birnbaum
Station G9A 089/4400-72493
G9B 089/4400-72494
Sekretariat 089/4400-73941 oder -73942




