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«Es war ein riesen Glucksgefuhl, dass Aliena
den Kindern ein neues Leben schenken konnte»

Die Organspende Ab Herbst 2027 kommt die erweiterte Widerspruchslosung. Was sich mit dem Systemwechsel andert
und wie die Organspende Evelyn Kaufmann uiber den Tod ihrer zweijahrigen Tochter hinweghalf.

Sibylle Hartmann
und Kaspar Keller

Evelyn Kaufmann weiss sofort,
dass etwas nicht stimmt, als
sie in den frithen Morgenstun-
den bei ihrer Tochter komische
Streckbewegungen bemerkt.
Aliena hat die Nacht im Eltern-
schlafzimmer verbracht, weil sie
sich am Abend {ibergeben muss-
te. Die Mutter fahrt mit der Zwei-
jahrigen sofort von Oberkirch ins
Kinderspital nach Luzern.

Dort landet Aliena direkt auf
dem OP-Tisch. Einer der beiden
Shunts fiir die Hirnwasserablei-
tung in ihrem Schadel - sie ist
mit einem Wasserkopf zur Welt
gekommen - hat sich verstopft.
Es ist eine mogliche, wenn auch
seltene Komplikation.

Als das kleine Middchen am
Sonntag immer noch nicht auf-
gewacht ist, wird sie an ein Hirn-
stromkabel angeschlossen. «Als
ich die geraden Linien auf dem
Monitor sah, wusste ich sofort;
Aliena ist gegangen», erinnert
sich die heute 51-Jdhrige an die-
sen Sonntag im Friihling 2013.
Die Arztinnen und Arzte stellen
den Hirntod fest.

Frage nach Organspende
1,5 Stunden nach Tod

Die Eltern stehen mit den zwei
dlteren Geschwistern — sie sind
vier und sechs Jahre alt - am
Bett ihrer Tochter. Der Korper
wird mit der Herz-Lungen-Ma-
schine noch am Leben erhalten.
Grosseltern, Gotti und Gotti ei-
len ins Spital. Gemeinsam fiih-
ren sie ein kleines Abschiedsri-
tual durch.

Keine anderthalb Stunden
nach Alienas Tod werden Eve-
lyn Kaufmann und ihr dama-
liger Mann ins Biiro des Chef-
arztes gerufen. Fiir sie ist sofort
Klar, worum es jetzt geht: die Or-
ganspende.

Es ist ein Moment, den man
sich nicht ausmalen mdéchte. Mit-
ten im Schock, wenn das eigene
Kind stirbt, muss man sich da-
mit auseinandersetzen, was mit
seinen Organen passieren soll.
In der Schweiz gilt die Regel,
dass nur Spenderin oder Spen-
der wird, wer per Patientenver-
fligung oder Organspendeaus-
weis explizit einer Entnahme
zugestimmt hat. Bei Kindern
entscheiden die Erziehungsbe-
rechtigten.

Liegen weder Spendeausweis
noch Patientenverfiigung vor,
werden die Angehorigen nach
dem Wunsch des Verstorbenen
gefragt. Gemass Swisstransplant
wissen diese in 50 Prozent der
Fille nicht Bescheid. Mit dem Re-
sultat, dass sich in diesen Fillen
weniger als 20 Prozent fiir eine
Entnahme entscheiden - Ten-
denz sinkend.

Verspitung bei
der Widerspruchsléosung

Die Widerspruchslésung sieht
nun vor, dass grundsitzlich alle
potenzielle Spenderinnen oder
Spender sind; wer seine Organe
nicht spenden will, muss dies im
zentralen Register zur Willens-
ausserung hinterlegen. Nur: Ein
solches ist heute, vier Jahre nach-
dem sich die Schweizer Stimm-

Evelyn Kaufmann verlor 2013 ihre zweijahrige Tochter. Bei der Verarbeitung der Trauer half ihr die Organspende.
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Aliena starb an einer eher seltenen Komplikation mit einem der beiden
Shunts fur die Hirnwasserableitung in ihrem Schéadel. Foto: PD

bevolkerung mit 60,2 Prozent an
der Urne fiir den Systemwech-
sel entschieden hat, noch immer
nicht Realitat.

Nach der Abstimmung war
von einer Einfiihrung frithestens
ab Mitte 2024 die Rede. Im Jahr
2024 rechnete man mit der Inbe-
triebnahme in der zweiten Hilfte
des Jahres 2026. Noch vor einem
halben Jahr setzte man die Ein-
fihrung auf Anfang 2027, inzwi-
schen wurde der Termin auf das
dritte Quartal 2027 verschoben.

Der Grund sind Verspatungen
bei der Einfithrung der elektroni-
schen Identitdtskarte (E-ID). Die-
se ist wiederum eine Grundvor-
aussetzung des zentralen Spen-
denregisters.

Zur E-ID bekannte sich die
Stimmbevolkerung im Septem-
ber 2025 hauchdiinn mit 50,4
Prozent. Im Abstimmungskampf
war von einer Einfiihrung bereits
Mitte 2026 die Rede. Doch nun
empfiehlt die Eidgendssische Fi-
nanzkontrolle (EFK), die Lancie-

rung zu verschieben — wegen Da-
tenschutzbedenken.

‘Warum es so
lange dauert

«Es ist wirklich sehr unerfreu-
lich, dass die erweiterte Wider-
spruchslosung noch nicht ein-
gefiihrt worden ist», sagt Flavia
Wasserfallen. Die Berner SP-
Stinderitin ist mitverantwort-
lich fiir die Umsetzung des neuen
Transplantationsgesetzes. Einer-
seits ist sie Mitglied der zustian-
digen Kommission, andererseits
prasidiert sie den Stiftungsrat
von Swisstransplant.

Laut Wasserfallen mangelt es
auch am politischen Willen fiir
eine schnellere Umsetzung. «Ers-
tens wurde es abgelehnt, eine al-
ternative Identifikationsmetho-
de einzufiihren. Zweitens ist noch
unklar, wie viel Geld fiir die not-
wendigen Kampagnen zur Verfii-
gung steht, um die Bevolkerung
zu informieren. Und drittens stel-
le ich bei den Bundesamtern fiir

Ob man Organe spenden will, wird heute mit einem Spendeausweis

festgehalten — oder in einer Patientenverfiigung. (Archivbild) Foto: 20min

Gesundheit sowie Informatik und
Telekommunikation ungeniigen-
de Ressourcen, harzige Koordina-
tion sowie mangelndes Verstind-
nis fiir die fachliche Seite fest.»
Wenn das digitale Register
steht, konnen dort alle ihren Wil-
len dussern, ob und welche Or-
gane sie spenden moéchten — wie
beim heutigen analogen Spende-
ausweis. Wer dies nicht tut, ist je-
doch nicht automatisch Organ-
spender, dennvor einer Entnahme
miissten die Angehorigen zustim-
men. Deshalb spricht man beim
neuen System auch von der «er-
weiterten» Widerspruchslosung.
Eine Herausforderung ist in-
dessen der Datenschutz, ange-
fangen bei der Frage, wer den
Spendestatus abfragen kann und
wer nicht. Laut Wasserfallen ist
es deshalb wichtig, dass auch
jene Personen in den Notfall-
und Intensivstationen, die das
Register konsultieren miissen,
frithzeitig einbezogen werden.
Doch auch auf der Seite der Pa-

tientinnen und Patienten muss
das System wasserdicht sein,
nicht dass plotzlich eine Person
jemand anderes als Organspen-
derin registrieren kann.

Genau dies war jedoch mog-
lich beim freiwilligen digitalen
Organspenderegister von Swiss-
transplant im Jahr 2022. Ein IT-
Sicherheitsexperte machte da-
mals die Sicherheitsliicke im Re-
gistrierungsprozess publik.

Im Biiro des Chefarztes schau-
en sich die Eltern an und sagen
Ja zur Organspende ihrer Toch-
ter Aliena. «Es war natiirlich von
Vorteil, dass wir beide einen Or-
ganspendeausweis haben und
uns schon vor Jahren dariiber
Gedanken gemacht hatten», sagt
Evelyn Kaufmann. Der Chefarzt
klart die Eltern von Aliena iiber
alle Schritte auf. «Ganz so schnell
wie in Filmen geht es nicht», sagt
Kaufmann. Das Transplantati-
onszentrum des Universitdtsspi-
tals in Ziirich, wo Aliena hinge-
bracht wird, braucht fiir die Vor-

bereitungen die ganze Nacht. Es
ist kurz vor Mittag, als die Arz-
teteams aus Basel, Frankreich,
Deutschland und Spanien nach-
einander die Organe der Zwei-
jdhrigen entnehmen - bis auf die
Lunge, die vermutlich durch das
Intubieren zu stark zusammen-
gefallen war. Alienas Herz, ihre
beiden Nieren, die Leber und die
Bauchspeicheldriise retten das
Lebenvon vier jungen Menschen.
Heute sind die Empfangerin-
nen von Alienas Organen Teen-
ager. Wie es ihnen geht, weiss
Evelyn Kaufmann nicht. Grund-
sdtzlich ist die Organspende an-
onym - Empfinger konnen via
Swisstransplant den Angehorigen
jedoch einen Brief schreiben, wel-
che diese beantworten konnen.
Swisstransplant gibt jedoch
Auskunft, ob die Organe er-
folgreich transplantiert werden
konnten und wie es den Emp-
fingern geht. Die ersten Jahre
hat Evelyn Kaufmann regelmas-
sig nachgefragt. «Zu horen, wie
das nicht mal einjahrige Kind
dank Alienas Herz im Spitalbett
aufsitzen und essen kann, war
das reinste Gliicksgefiihl.» Und
dabei habe sie nie Neid verspiirt
auf die Eltern, weil deren Kind
weiterleben darf. «Es hat mich
einfach gliicklich gemacht, dass
Aliena diesen Kindern ein neues
Leben schenken konnte.»

Leichtere Entscheidung
dank Gedanken vorab

Die Stiftung hatte sie damals
auch als Botschafterin angefragt.
Bis heute steht fiir Evelyn Kauf-
mann nicht im Vordergrund, ob
man sich fiir oder gegen eine
Spende entscheidet, sondern
dass man sich damit auseinan-
dersetzt.

«Ich habe immer allen ans
Herz gelegt, sich zu iiberlegen,
was man selber will.» Dass man
diesen Entscheid fiir das eigene
Kind treffen miisse, das treffe ja
zum Gliick fast nie ein.

Aber wenn man diese Frage
wenigstens fiir sich selbst ge-
klart habe, konne man sich in so
einem Moment besser davon ab-
grenzen. «Es gibt nichts Schlim-
meres, als das fiir jemanden zu
entscheiden, ohne zu wissen,
was sein Wille war.»

Auch mit dem Systemwechsel
bei der Organspende muss man
den Entscheid nicht festhalten.
Aber Evelyn Kaufmann hofft,
dass sich dadurch mehr Leute
Gedanken dazu machen, wenn
nun alle plotzlich Organspende-
rinnen und -spender sind. So wie
sie und Alienas Vater es vor Jah-
ren gemacht haben. Was sie im
schlimmsten Moment ihres Le-
bens entlastet hat. Und schliess-
lich vier jungen Menschen das
Leben rettete.

Widerspruchslosung bei der
Organspende in drei Teilen: Was
bedeutet die Organspende fur
Angehdrige? Wie bringt das Team
von Herzchirurg David Reineke ein
Herz vom Spender ins Inselspital?
Und wie fuhlt sich der 26-jahrige
Berner Emmanuel Kabengele,

in dessen Brust das Herz von
jemand anderem schlagt? Diesen
Fragen geht diese Redaktion in
drei Beitrédgen nach.



