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Editorial

Susanne Hess
Head of Communications,
Swisstransplant

Liebe Leserin, lieber Leser

Mein Gottekind kam drei Monate zu frih auf die Welt. Bei seiner Geburt wo-
gen es und seine Zwillingsschwester gerade einmal 800 Gramm. Man konnte
die kleinen Madchen, an denen zig Schlduche hingen, in einer Hand halten. Fur
meinen Bruder und seine Frau waren es schwierige drei Monate, in denen sie
taglich mehrere Stunden im Spital bei ihren Kleinen verbrachten. Mittlerweile
ist Luna vier Jahre alt, geht als Erdbeere an die Fasnacht und will spater einmal
Ballerina werden. Sie ist topfit und halt ihr Umfeld ziemlich auf Trab.

Wie schwierig es ist, wenn das eigene Kind nicht gesund ist und arztliche Hil-
fe braucht, ist fur Aussenstehende nur schwer nachvollziehbar. Braucht ein Kind
eine Organtransplantation, bedeutet dies fur die kleinen Patienten, aber auch
fur ihr Umfeld ein einschneidendes Erlebnis. Doch Kinder kénnen einen enor-
men Uberlebenswillen entwickeln. Dies zeigt sich auch im Tackers-Camp fir
transplantierte Kinder, das jéhrlich im Wallis stattfindet. Uber dreissig Kinder tol-
len Uber die Skipisten, schlitteln und schreien durcheinander. Normale Kinder
eben. Ausser, dass sie in ihrem kurzen Leben bereits auf ein neues Organ ange-
wiesen waren. Ein Organ, dank dem sie Uberleben konnten und dank dem sie
nun am Leben teilnehmen durfen.

Diese Ausgabe des «Swisstransplant News» widmet sich den kleinen Helden
des Alltags: den Kindern. Eveline Corti berichtet aus der Sicht einer Mutter, wie
sich ihre zwolfjahrige Tochter Tanja nach ihrer Lebertransplantation entwickel-
te und wie sie heute die Welt rettet. Frau Prof. Wildhaber beleuchtet Lebertrans-
plantationen bei Kindern aus medizinischer Sicht, und die Kinderpsychiaterin
Frau Prof. Schwab nimmt im Interview Stellung, wie man Kinder und ihre Eltern
psychologisch auf den «emotionalen Tsunami» einer Transplantation vorberei-
tet. Danick Gut war fUr Swisstransplant im Ferienlager Tackers fur transplantier-
te Kinder im Wallis mit dabei und berichtet von ihrem Alltag als «Camp Nurse».
Naturlich haben wir auch weitere spannende Artikel und Berichte in dieser Aus-
gabe. Aber lesen Sie selbst.

Nicht versaumen mochte ich es an dieser Stelle, all den Personen zu geden-
ken, die ihre Organe nach ihrem Tod gespendet haben. Aufgrund ihres Geschenks
haben Kinder wie Tanja Uberhaupt die Chance auf ein Leben. Herzlichen Dank!

Ich wiinsche Ihnen viel Spass bei der Lektire!

Susanne Hess
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Heute ist Tanja wieder gesund
und kann ihr Leben geniessen.
Wenn sie nicht gerade Frosche
rettet, verbringt sie ihre Freizeit
am liebsten mit ihren Tieren.

Transplantiert

Lass uns Traume retten

Eveline Corti Die zwolfjahrige Tanja wurde vor elf Jahren transplantiert.
Kurz nach ihrem ersten Geburtstag rettete eine Leberspende dem klei-
nen Madchen das Leben. Der Traum vom Leben konnte beginnen. Beob-
achtungen und Erfahrungen aus der Sicht der Mutter.

«Rettet die Maus!» Tanjas Ruf erreicht mich nur, weil Stefanies Schrei einen Mo-
ment aussetzt. Eilig laufe ich in den oberen Stock. Vor dem Badezimmer, aus
dem die Hilfeschreie kommen, stehen zwei Katzen. Aufgeregt peitschen sie mit
dem Schwanz die Luft. Das Bild im Badezimmer bringt mich zum Lachen. Tan-
ja steht in der Badewanne und zeigt kichernd unter die Kommode des Wasch-
beckens. «Mama, rette die Maus!» Stefanie schreit ohrenbetdubend. Zur Salz-
saule erstarrt, die Arme an den Korper gepresst, steht sie auf dem zugeklappten
WC-Deckel. Sie schreit so hoch, dass ich beflrchte, die Maus sei vor Schreck
schon tot. Bevor das Fensterglas in tausend Scherben zerspringt, fange ich die
Maus mihelos ein. Im nahen Wald Ubergebe ich das arme Geschopf der Frei-
heit. Der Traum aller Katzen ist zerstort.

Alltéaglich oder doch nicht?

Eine ganz alltagliche Katzengeschichte. Ware da nicht Tanjas Geburtsgeschich-
te. Ich erinnere mich nicht mehr gerne zurlick. Mit einer schweren Lebererkran-
kung lag Tanja nach der Geburt kraftlos in meinen Armen. Bis heute wissen wir



Transplantiert

nicht, warum ihre Leber so krank war.
Nur noch eine Transplantation konnte
ihr helfen. Der Gedanke, ein Kind ge-
boren zu haben, das bald wieder ster-
ben wirde, schien mir keinen Sinn zu
ergeben. Ungefahr eines von dreitau-
send Neugeborenen hat schwere Er-
krankungen der Organe, die zum Tod
fihren kénnen. Die Uberlebenschance
nach einer Transplantation zahlt viel-
leicht 50 Prozent. Die Chirurgin, Pro-
fessor Claude le Coultre, erklarte mir
damals: «Eine Garantie kénnen wir
nicht geben. Hier haben wir es mit
Menschen zu tun.» Ein grosser Teil
hange auch von Tanja ab. Wie stark sie
sein wirde. Tanja war noch klein. Zehn
Monate alt. Ihr taglicher Uberlebens-
kampf nahm ihr alle Kraft. Von der
Welt hatte sie noch nichts gesehen. Sie hatte noch keine Gelegenheit, etwas zu
erforschen und mit allen Sinnen zu erfahren. Aber solange Tanja kampfte und
neugierig ihre Umgebung betrachtete, wiirde ich sie unterstiitzen. Tanjas Name
stand drei Monate auf der Warteliste fur eine Leber. Das Warten stellte mich auf
eine harte Geduldsprobe. Bis zum erlésenden Anruf.

Schmerz und Krankheit

«Jetzt wird alles gut», dachte ich mir. Nach der Transplantation folgten schwie-
rige Monate mit Rickfallen und Infekten. Manchmal wusste ich einfach nicht
mehr, wie es weitergehen sollte. In dieser Zeit veranderte ich mich. Momente
des unbeschwerten Lachens wurden kostbar. Ich klammerte mich an den Ge-
danken, mein Kind gesund zu pflegen. Unterstitzend begann ich, Tanja mit
Hausmitteln und Naturheilmedizin zu begleiten. Unsere Zuwendung als Eltern
und die Motivation von Stefanie als Schwester schien mir forderlich fur Tanjas
Heilungsprozess. Und da war auch Tanjas Herzenswunsch nach einer jungen
Katze. Aber Tiere stellen flr immungeschwachte Personen ein Risiko dar. Kat-
zen sind kleine Raubtiere. Auch wenn sie mit samtigen Pfoten daherkommen
und schnurren wie gezahmte Tiger, sie bringen erbeutete Tiere oft noch lebend
mit nach Hause. Die tragen ihrerseits gefahrliche Krankheitserreger mit sich. Vor
acht Jahren fanden Pitschi und ihr Schwesterchen bei uns ein Zuhause. Kurze
Zeit spater erkrankte Pitschi an einem Hautinfekt. Trotz meiner Sorge um eine
mogliche Ubertragung, liess ich Tanja ihr Kdtzchen Pitschi pflegen. Sie ergriff
die notigen Hygiene- und Vorsichtsmassnahmen und Gbernahm Verantwortung.
In der Rolle der Pflegenden setzte sich Tanja als Vierjahrige mit ihrer schwieri-
gen Geschichte im Spital auseinander. Schmerz und Krankheit. Pitschis Zustand
besserte sich schnell. Tanja rettete das kleine Katzchen und dadurch auch ein
StUck ihrer eigenen Welt. «Mama, ich bin dankbar fur Pitschi», sagt Tanja. Lie-
bevoll streichelt sie der getigerten Katze Uber das Képfchen. «Sie beschitzt
mich, wenn ich schlafe.» Noch einmal fahrt sie mit ihren langen schmalen Fin-
gern der Katze durchs Fell. Wenig spater schlaft Tanja ein, und Pitschi liegt zu
ihren Fissen.
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Tanja und ihre Katze Pitschi: Trotz
geschwachtem Immunsystem liess
es sich Tanja nicht nehmen, ihre
Katze wieder gesund zu pflegen.
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Mit einer Organspende hat je-
mand Tanjas Leben gerettet - nun
rettet Tanja in ihrer Freizeit die
Welt und sdubert den Wald von
Unrat. «Du kannst dir nicht vor-
stellen, was die Leute alles weg-
schmeissen.» Fotos: Eveline Corti

Transplantiert

Die guten und die schlechten Traume

Jahrelang hatte Tanja Albtrdume. Oft denselben Traum. Sie trdumte von den
Nachten im Spital. Sie sitze im Gitterbettchen. «Wie im Gefangnis», sagt sie.
Stockdunkel sei es, nur der weisse Schrank schimmere durch die Dunkelheit.
Kein menschliches Wesen sei zu sehen. «Mutterseelenallein war ich.» Heute
habe ich deswegen kein schlechtes Gefihl mehr. Und Tanjas schlechte Traume
sind weniger geworden. Nur alleine zu schlafen, davor hat sie immer noch Angst.
Wenn ich sie darauf anspreche, gibt sie mir zur Antwort: «Weisst du eigentlich,
wie es ist, mit dieser grauenhaften Angst einschlafen zu mussen?» Stocksteif
liege sie auf dem Rucken. Vielleicht erinnert sie sich an die Narkosen und Ope-
rationen. Der Schlaf sei der Bruder des Todes, las ich einmal. Nein, ich weiss
nicht, wie es ist, Angst vor dem Tod zu haben. Aber ich weiss, wie es ist, Todes-
angste um sein Kind zu haben. Irgendwann wird auch Tanja so weit sein, um
alleine zu schlafen. Nur jetzt noch nicht. Der Traum und der Wunsch einer ge-
sunden Tochter entwickeln sich gut. Und das erflllt mich mit Dankbarkeit. Die
Spende eines verstorbenen Menschen ist fir Tanja das schonste Geschenk, das
jemand Uberhaupt machen kann. «Durch dieses Geschenk kann ich weiter-
leben.»

Rettung der Welt

Tanja zeigt ihre Dankbarkeit auf ihre Weise. Seit Jahren ist sie Mitglied des WWF.
Mit Einzahlungsschein und ihrem Taschengeld lauft sie zur Post hoch und be-
zahlt den Mitgliederbeitrag oder spendet fir die Rettung des Amazonas. Kaum
ist sie zurlck, ruft sie Gber die Sitzplatztire. «Ich geh jetzt die Bdume retten.»
Ich sehe nur noch, wie Tanja mit anderen Madchen zum nahen Wald rennt. Frei
wie der Wind, mit wehenden langen Haaren. Jeden Frihling reinigen die Kin-
der den Wald vom Unrat der Leute, die achtlos ihre Abfélle wegwerfen. Die
Madchen sind gut ausgeristet. Tanja erkldrte mir, dass sie sich schitzen mis-
se. Gummihandschuhe und meine Grillzange mussen herhalten. Anstatt der
neuen Grillzange héatte ich lieber die alte mitgegeben. Doch zu spat. Sie ist
schon weg.

«Du kannst dir nicht vorstellen, was die Leute alles wegschmeissen», erzahlt
mir Tanja nach der Sduberungsaktion. Ich bin stolz auf meine initiative Tochter.
Am Abend steht die jahrliche Rettungsaktion fur die Frésche auf dem Programm.
Mit Taschenlampe und Eimer sammeln die Kinder Hunderte Frésche und Kro-
ten von der Strasse und tragen sie sicher zum Laichplatz. Tanja nimmt sie am
liebsten mit blossen Handen. Sie spire die diinne trockene Haut. Und darunter
klopfe das Herz schnell im Takt. «Hast du schon einmal das Quaken mit den
Handen gespirt?», fragt Tanja gllcklich. Das Uberlasse ich Tanja. Mein Traum
und meine kleine Welt sind gerettet. Vielleicht durch einen quakenden Frosch
in der Hand meiner Tochter. Vielleicht durch ihre Nattrlichkeit und Gesundheit.
Traume werden wabhr, und vielleicht versetzt der Glaube auch Berge. «Mama,
dein Lieblingslied lauft im Radio, <Nur noch schnell die Welt retten> von Tim
Bentzko. Da fallt mir ein, ich muss nur noch schnell meine E-Mails checken.»
Kichernd eilt sie ins BUro. Vielleicht hat Elizabeth aus Deutschland geschrieben,
und sie kdnnen sich ihren Traum einer Shoppingtour erfillen. Damit auch ihre
Welt flr einen Tag gerettet ist. Und die Welt der Frésche und Kréten. Und die
der Mause.



THE POWER OF PREVENTION

Actinica® Lotion ist das einzige Medizinprodukt mit klinisch nachgewiesener Wirksamkeit in der
Pravention von verschiedenen Formen des Hellen Hautkrebses bei Risikopatienten. Fiir zusatzlichen
Komfort und Sicherheit ist Actinica® Lotion in einem dosierbaren Dispenser erhaltlich. Damit wird
das konstante Volumen fiir einen optimalen Schutz der Anwender sichergestellt.

Quelle: Ulrich C et al. Br J Dermatol 2009;161:78-84.

v

Actinica

Lotion



swisstransplant 8

NEWS

Nach seiner Geburt wurde
bei Eliott eine Gallengang-
atresie diagnostiziert.
Nach einer ersten Opera-
tion und mehreren
Krankenhausaufenthalten
wurde er in Genf vom
Lebertransplantationsteam
weiter behandelt. Das
Team hat uns in jenen
schwierigen Momenten
tatkraftig unterstiitzt.
Nach wochenlangem War-
ten erhielt Eliott eine neue
Leber. Drei Jahre spater
lacht, lauft und redet er
wie alle anderen Buben
seines Alters.

Eliotts Eltern

Medizin

Grosser Eingriff bei kleinen Menschen:
Lebertransplantation bei Kindern

Barbara Wildhaber Pro Jahr erhalten in der Schweiz knapp 20 Kinder ein
neues Organ - seit Anfang Jahr gab es am Genfer Universitatsspital (HUG)
bereits sieben Lebertransplantationen bei Kindern. Das HUG ist das Kom-
petenzzentrum in der Schweiz fiir Lebertransplantationen bei Kindern.
Prof. Dr. Barbara Wildhaber erklart als Direktorin der Kinderchirurgie in
Genf, wann eine Lebertransplantation bei Kindern nétig wird und wie
eine solche ablauft.

Bei Kindern gibt es verschiedenste Lebererkrankungen. Im Gegensatz zu Er-
wachsenen, entstehen diese meist durch angeborene Probleme. Grundsatzlich
sind alle Kinderleberkrankheiten selten, diejenige Krankheit aber, bei der am
haufigsten eine Lebertransplantation nétig wird, ist die «Gallengangatresie».
Das ist eine seltene Krankheit des Neugeborenen, bei welcher es aufgrund ei-
ner Abflussbehinderung zu einem Rickstau der Galle in der Leber kommt. Ohne
Behandlung verursacht sie innert weniger Monate eine Leberzirrhose und fuhrt
zum Tod des Kindes in den ersten Lebensjahren. Weil die Gallengangatresie me-
dikamentds nicht behandelbar ist, wird eine Operation im Neugeborenenalter
unumganglich. Dabei wird der Gallenabfluss in den Darm wiederhergestellt. Falls
dieser Eingriff das Fortschreiten der Leberzirrhose nicht stoppen kann, wird eine
Lebertransplantation nétig.

Seltene Leberkrankheiten bei Kindern

Eine andere Krankheit, bei der eine Lebertransplantation bei Kindern notwen-
dig wird, ist der «Alpha-1-Antitrypsin-Mangel». Das ist eine Proteinanhaufung
in der Leber, die zu einer Zirrhose und zu Leberinsuffizienz fihrt. Auch Stoff-

Wo werden in der Schweiz bei Kindern welche Organe transplantiert?

Universititsspital

Universitatsspital

Basel (LUSE) @
Zlirich (UST) %
Migen :

inir Lebendspends)

Hige Lurge  Herz

Universitatsspital
Bermn (Insel)

Universitatsspitaler
Genf (HUG)

@ Universitatssplial
Tyl 1
o Lausanme (CHUV

Biepe  Herz

Im Jahr 2012 wurden insgesamt 12 Nieren, 1 Herz und 4 Lebern bei Kindern
van 0 bis 16 Jahren transplantiert.
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wechselkrankheiten kénnen den Ausschlag geben. Stoffwechselprodukte wer-
den folglich nicht abgebaut, lagern sich an und vergiften den Koérper. Die Wil-
son-Krankheit ist ein Beispiel einer Stoffwechselkrankheit mit Gbermassiger
Ablagerung von Kupfer im ganzen Kérper. Auch ein Lebertumor flhrt in selte-
nen Féllen zu einer Lebertransplantation. Weniger haufig ist die «fulminante He-
patitis», beispielsweise nach Giftpilzkonsum, der Grund. Weitere Krankheiten
sind u.a. Autoimmunerkrankungen der Leber, Synthesedefizite der Gallensdu-
ren oder Virushepatitis.

Lebertransplantation als letzter Ausweg ‘ ‘
Die Lebertransplantation ist der Austausch der kranken Leber durch eine gesun-
de, funktionierende Leber oder einen Teil davon. Die Transplantation wird nétig, Ich habe zwei Mal den

wenn das Leben eines Kindes aufgrund seiner Leberkrankheit gefahrdet ist. Vor
einer Transplantation werden in der Regel andere Behandlungen vorgeschlagen
wie Medikamente, eine Diat sowie chirurgische oder radiologische Eingriffe. Die Das erste Mal ich selber
Lebertransplantation ist der letzte Ausweg, wenn keine andere Behandlung

Helikopter genommen:

und das zweite Mal meine
Leber. Heute geht es mir
gut. Ich danke den
Menschen, die mir die
Leber eines ihrer Angeho-
rigen gespendet haben.

Morgana, 14 Jahre

%9

«Die Uberlebenschance von leber-
N"" transplantierten Kindern ist sehr
.-x-.-!f hoch, und meist kénnen sie wie-
Tty Ll ohotii der ein normales Leben fiihren.»
Prof. Dr. Barbara Wildhaber ist
Direktorin der Kinderchirurgie und
die chirurgische Verantwortliche
des Schweizerischen Zentrums
fur Kinderleberkrankheiten am

Kinderuniversitatsspital Genf.
Foto: Anoush Abrar

e = B S e

LA




swisstransplant 10

NEWS

Genf hat uns mit seiner
hohen Fachkompetenz be-
eindruckt: Mit der offenen

und transparenten Art
haben sie uns das absolu-

te Vertrauen gegeben,
gut aufgehoben zu sein.
Die herzliche und familien-
freundliche Betreuung
gab uns das Gefiihl,
nicht nur ein Fall zu sein,
sondern Menschen.

Jans Eltern

Eine der héchsten Uberlebensraten Europas - Kinderleber-
transplantationen am Genfer Universitatsspital

Das Genfer Universitatsspital (HUG) und dessen Kinderspital sind der Sitz
des Schweizerischen Zentrums fur Kinderleberkrankheiten. Leberkranke Kin-
der werden im Zentrum untersucht, ihnen wird eine Diagnose gestellt und
optimal behandelt. Mehrere Spezialisten der medizinischen und chirurgischen

Medizin

mehr moglich ist. Sie erfordert eine intensive Vorbereitung: Mehrere Unter-
suchungen sind notig, um die allgemeine Gesundheit des Kindes in Bezug auf
sein Herz, seine Lunge, seine Nieren, sein Gehirn oder seine Knochen abzukla-
ren. Es muss anders geimpft werden als andere Kinder, und seine Erndhrung
wird angepasst. Mehr als die Halfte der Kinder, die eine Lebertransplantation
brauchen, wiegen weniger als zehn Kilogramm bei der Transplantation. Dieser
Umstand macht den Eltern meist grosse Angst. Vor dem Eingriff werden daher
zahlreiche Gesprache mit der Familie gefiihrt und mithilfe von Zeichnungen und
elektronischen Hilfsmitteln alle Beteiligten informiert. Damit wird die Furcht vor
der Wartezeit, der grossen Operation und der Zeit nach der Transplantation ge-
mindert. Am Ende dieser Voruntersuchungen wird das Kind auf der von Swiss-
transplant gefuhrten nationalen Warteliste eingetragen, die ihm den Zugang zu
einem Organ ermdglicht.

Acht- bis zwolfstiindige Operation

Eine Lebertransplantation dauert zwischen acht und zwolf Stunden. Zunachst
entfernen die Kinderchirurgen die kranke Leber des Kindes. Parallel dazu ent-
fernen die Chirurgenkollegen der Erwachsenen die gesunde Leber des Spen-
ders. Falls der Spender ein Erwachsener ist, reicht manchmal ein kleines Stick
seiner Leber aus. Der restliche Teil kann einem anderen Erwachsenen transplan-
tiert werden. Sobald die kranke Leber des Kindes explantiert ist, implantieren
die Kinderchirurgen die neue Leber. Sie stellen die Gefdssverbindungen und den
Gallenkreislauf des Kindes wieder her. Der Spender kann eine Person sein, die
einen Hirntod erlitten hat oder — jedoch viel seltener — auch ein Familienange-
horiger des Kindes, der einen Teil seiner Leber spendet. Das Risiko einer Kom-
plikation bei der Organentnahme bei einem Lebendspender sowie die psychi-
sche Belastung sind fur die Familie enorm hoch, und die Transplantation einer
(Teil-)Leber eines verstorbenen Spenders wird daher klar bevorzugt.

Hohe Lebensqualitat und wenige Medikamente

Der Krankenhausaufenthalt bei einer Lebertransplantation kann zwei Wochen
bis ein paar Monate betragen — meistens kénnen die Eltern mit ihrem Kind aber
bald nach Hause zurlickkehren, und zwar in gutem Gesundheitszustand. Das
Kind muss nach der Operation Medikamente einnehmen, die das Immunsystem
hemmen, um eine Abstossung der Organe zu vermeiden. Die Leber wird aber
meist sehr gut vom Kérper akzeptiert, und die notwendigen Immunsuppressiva
sind niedrig dosiert: Nach ein paar Jahren muss der junge Transplantierte nur
noch einmal am Tag eine Pille einnehmen. Es gibt sogar Studien, die zeigen, dass
die Immunsuppression bei gewissen
lebertransplantierten Kindern im Er-
wachsenenalter ganz abgesetzt wer-
den kann. Die Uberlebensrate von le-
bertransplantierten Kindern ist sehr
hoch, und meist kdnnen sie wieder ein
normales Leben fuhren.

Behandlung stellen das Team vor Ort. Lebertransplantationen bei Kindern
werden am HUG seit 1989 praktiziert. Bereits Gber 130 Kinder haben sich
diesem Eingriff unterzogen. Mit Erfolg: lhre Uberlebensrate ist eine der
hoéchsten Europas. Ein Kinderleberzentrum ist unerlasslich, weil die Betreu-
ung eines lebertransplantierten Kindes ganzlich verschieden ist von derjeni-
gen eines Erwachsenen (siehe auch Interview nachste Seite).
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«Emotionaler Tsunami» — psychologische
Betreuung von Kind und Eltern bei einer
Organtransplantation

Isabelle Montandon & Susanne Hess Kinderlebertransplantationen erfol-
gen am Genfer Universitatsspital (HUG) hauptsachlich bei Kleinkindern
wahrend des ersten Lebensjahres. Eine Organtransplantation bringt star-
ke emotionale Belastungen fiir Kind und Familie mit sich. Wie werden
Kind und Eltern psychologisch auf eine Transplantation vorbereitet?

Frau Schwab, wann beginnt die psychologische Betreuung eines
Kindes bei einer Lebertransplantation?

Der erste Kontakt mit dem Kind und seinen Eltern findet vor der Transplanta-
tion statt. Ich versuche, mir jeweils ein Bild vom personlichen und familidren
Umfeld zu machen: Welche Ressourcen hat das Kind? Welche Schwierigkeiten
kédnnten auftreten? Welche Auswirkungen kann die Transplantation auf das All-
gemeinbefinden des Patienten oder bei der Familie haben? So versuche ich, die
psychische Belastung bei Eltern und Kind abzuschatzen und die Betreuung auf
sie abzustimmen.

Wie werden die Kinder konkret auf eine solch grosse Operation
vorbereitet?

Da die meisten Kinder zum Zeitpunkt der Transplantation noch sehr klein sind
und ihr kognitives Verstandnis noch limitiert ist, wird ihnen die Transplantation
spater von den Eltern erklart. Meine Arbeit ist also sehr auf die Elternteile aus-
gerichtet. Es geht in erster Linie darum, ihnen psychologisch zu helfen. Wichtig
ist es, dem Kind die Situation entsprechend seinem Entwicklungsstand zu erkla-
ren. Im Universitatsspital Genf erhalt jedes Kind eine Puppe namens «Erwin»
mit Stofforganen. Diese spielerische Art hilft dem Kind, das Thema anzugehen
und leichter zu verarbeiten.

Welche Fragen sind normalerweise mit der Transplantation
verbunden?

Die Eltern haben haufig Fragen zur langfristigen Entwicklung ihres Kindes: Hat
es die gleichen Chancen wie ein gesundes Kind? Wird es wieder ein normales
Leben fuhren kénnen? Die Kinder selbst verspiren Angst aufgrund der momen-
tanen Trennung von den Eltern und von ihrem gewohnten Umfeld. Daher ist es
wichtig, die physische Nahe ihrer wichtigsten Bezugspersonen, also der Eltern,
zu ermoglichen. Wahrend des Spitalaufenthalts ihres Kindes sind die Eltern da-
her auch auf Wohnungen in Spitalndhe angewiesen.

Was liegt Ihnen bei lhrer Arbeit am meisten am Herzen?

Am Herzen liegt mir, den Eltern dabei zu helfen, ihre Fahigkeiten im psychischen
Bereich zu mobilisieren. Konkret heisst das, dass sie emotional vorbereitet sind,
um ihr Kind zu begleiten. Ihm Selbstwertgefihl und ein Selbstverstandnis mit
auf den Weg zu geben. Jedoch mussen sie zunachst einmal, so gut es geht, den
«emotionalen Tsunami» einer anstehenden Transplantation verdauen, um best-
mogliche Eltern sein zu kédnnen. Hat man diese Stufe erreicht, ist die Schlacht
schon fast gewonnen. Wenn ich ein Kind nach einer Transplantation sehe,
das wieder aufbliht und sich wohlfthlt, kann ich auch personlich nach vorne
schauen.
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Ariane Schwab Hug ist Kinderpsy-
chiaterin und Psychotherapeutin.

Seit 2010 ist sie als Oberarztin auf
der «Liaison-Abteilung des psych-
iatrischen Dienstes fir Kinder und
Jugendliche» (SPEA) am Universi-

tatsspital Genf tatig.
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«Man merkt formlich, wie gut ih-
nen das Camp tut.» Bereits zum
zweiten Mal ist Danick Gut, Natio-
nale Koordinatorin von Swisstrans-
plant, beim Tackers-Camp fiir
transplantierte Kinder mit dabei.

Unterwegs

«Es ist schén, die Freude in ihren Gesichtern
zu sehen» — ein Tag im Ferienlager Tackers fur
transplantierte Kinder

Danick Gut Jahrlich findet in Anzére im Wallis das Tackers-Camp fir
transplantierte Kinder aus aller Welt statt. Eine Woche vergniigen sich
die Kinder im Schnee und geniessen das vielfidltige Programm. Danick
Gut, Nationale Koordinatorin bei Swisstransplant, war im Marz fiir das
medizinische Wohl der kleinen Gaste zustandig und berichtet von ih-
rem Alltag als Ferienlager-Krankenschwester, der sogenannten «Camp
Nurse».

7 Uhr

Heute bin ich um 7 Uhr aufgestanden. Ich muss mich
beeilen, weil ich eingeteilt bin, um die morgendli-
che Medikation an die Kinder zu verteilen. Schnell
dusche ich und ziehe mich an. Denn danach geht es
ab in den «Club Med», wie die Camper unser Me-
dikamentenzimmer nennen. Auf dem Gang treffe
ich meine «Camp Nurse»-Kollegin. Bereits auf dem
Weg besprechen wir die Nacht. Sie hatte Nacht-
dienst, aber es war zum Gluck ruhig. Allen Kindern
geht es gut. Wir machen die Medikamentenbecher
und Wasserglaser bereit und warten auf den ersten
Ansturm.

7.30 Uhr

Plnktlich um halb acht 6ffnen wir die Tur des «Club Med». Draussen stehen schon
die ersten Kinder und warten. Bei der Einnahme ihrer Medikamente sind sie sehr
gewissenhaft. Grindlich kontrollieren sie die Tabletten in den Bechern, die wir fur
sie bereit gemacht haben, um sicherzugehen, dass wir alles richtig gemacht ha-
ben. Selten missen wir Kinder suchen, weil sie ihre Medikamente nicht genom-
men haben. Und wenn es einmal vorkommt, hdchstens, weil sie sich so auf den
Tag gefreut haben, dass sie schlicht alles um sich herum vergessen.

8 Uhr

Jetzt gibt es Fruhstlick. Die Auswahl ist gross: zig Frihsttcksflocken, Joghurt,
Brot und diverses anderes. Nach dem Essen geben die Betreuer einige Informa-
tionen fir den Tag, und dann mussen sich die Kinder auch schon furs Skifahren
umziehen. Man hért im ganzen Haus, wie sie alles lautstark zusammensuchen
und es dabei lustig haben. Wir geben den Betreuern die Medikation fur den
Mittag mit. Doch hat es wenige Kinder, die auch am Mittag Tabletten einneh-
men mussen.

9.30 Uhr

Um halb zehn sind die Kinder unterwegs Richtung Piste, und im Haus kehrt Ruhe
ein. Jetzt haben wir Zeit, die Abendmedikation zu richten. Wir machen dies si-
cherheitshalber immer zu zweit und brauchen dafir etwa ein bis zwei Stunden.
Meine Kollegin hat danach frei, und ich Gbernehme den «Chaletdienst». Das
heisst, ich bleibe im Haus, falls es einem der Kinder nicht gut gehen sollte und
es vom Betreuer zurlickgebracht wird. Heute scheint es aber allen gut zu gehen.



Unterwegs

geniessen.

14 Uhr
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Jahrlich findet im Wallis
das Tackers-Camp fir trans-
plantierte Kinder statt. Die
jungen Teilnehmer kommen
aus der ganzen Welt fiir
eine Woche nach Anzére,
um den Schnee und ihre
neuen Freundschaften zu

Um 14 Uhr werde ich abgel®st. Mit meiner Kollegin mache ich eine kurze Uber-
gabe. Anschliessend habe ich ein paar Stunden frei und gehe im Dorf spazie-
ren. Ich treffe mich mit einer der «Camp Nurses». Wir gdnnen uns eine heisse
Schokolade und eine Crépe mit Zitronenzucker. Im Team verstehen wir uns alle
wunderbar, und es macht Spass, miteinander zu arbeiten. Die meisten meiner
Kollegen kommen aus England und haben viel Erfahrung im Umgang mit trans-

plantierten Kindern.

MEDICZSERVICE

Ihre Spezialapotheke

Fur mehr
Lebensqualitat
~/_inlhrem Alltag

-

MediService ist die erste Schweizer Spezialapotheke fur die Direktversorgung
chronisch kranker Patientinnen und Patienten mit verschreibungspflichtigen
Medikamenten. Mehr als 100°000 Kundinnen und Kunden schétzen den
Service mit kostenlosem Versand und tiefen Medikamentenpreisen.

Sie profitieren nicht nur von der schnellen, bequemen und diskreten Lieferung
Ihrer Medikamente, sondern tragen mit lhrer Bestellung bei MediService auch
zur Kosteneinsparung im Gesundheitswesen bei. Dartiber hinaus erhalten Sie
kompetente Unterstitzung in Versicherungs- und Alltagsfragen.

Gratis-Hotline fiir Transplantierte

0800 220 222
(Montag bis Freitag, 08.00 bis 18.00 Uhr)

MEDIL7SERVICE

Ihre Spezialapotheke

MediService AG - Pharma Care - Ausserfeldweg 1 - CH-4528 Zuchwil
Tel. 0800 220 222, Fax 032 686 28 05, pharmacare@mediservice.ch, www.mediservice.ch
MediService, ein Unternehmen der Galenica Gruppe

>

D Ich bin interessiert an 5% Rabatt auf Medikamente
und an portofreien Lieferungen. Bitte senden Sie mir
die MediService-Broschiire mit wichtigen Informatio-
nen, einen frankierten Umschlag fiir die Erstbestellung
und ein kleines Uberraschungsgeschenk.

D Frau D Herr

Vorname
Name
Strasse

PLZ/Ort

Bitte Talon ausflllen und per Post, Fax oder E-Mail senden an:
MediService AG, Pharma Care, Ausserfeldweg 1, 4528 Zuchwil

*Detaillierte Angaben und Einschrankungen zu den

j‘o Rabatten finden Sie auf www.mediservice.ch
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Die 9-jahrige Phoebe aus England
war beim Skirennen des Tackers-
Camps die Schnellste und freut
sich gemeinsam mit Danick Gut
tiber ihren Pokal.

Medikamentenabgabe am ersten
Tag (links). Das Essen im Lager
war vorziglich (rechts).

Unterwegs

17 Uhr

Ich kehre wieder ins Chalet zurtick. Die Kinder haben viel zu erzahlen. Am Nach-
mittag gibt es jeweils ein Alternativprogramm, falls sie nicht Ski fahren méchten.
Heute war es Schwimmen. Sie erzahlen mir von ihrem Tag und was sie gelernt
haben. Es ist immer spannend, ihnen zuzuhoren, und schon, die Freude in ihren
Gesichtern zu sehen. Man merkt férmlich, wie gut ihnen das Camp tut. Am
Abend gibt es nochmals Medikamente, und im Gang vor unserem «Club Med»
herrscht lautes Treiben: Die Kinder reden, lachen und erzahlen einander Witze.

18.30 Uhr

Zeit fur das Abendessen. Zuerst gibt es jeweils Suppe und Salat, heute danach
Spaghetti bolognese. Das Essen ist hier wirklich gut, und ich kann es nicht un-
terlassen, dem Koch ein Kompliment zu machen. Die Betreuer geben noch eini-
ge Informationen zum Abendprogramm ab. Zusatzlich werden kleine Glocken
verteilt. Jeder Betreuer wahlt ein Kind aus seiner Gruppe aus, das diese Glocke
24 Stunden tragen darf. Dies kann flr eine gute Tat oder auch fur etwas Lusti-
ges sein, das heute passiert ist. Die Kinder lieben diese Glocken, und sie werden
mit grossem Stolz wie eine Medaille getragen. Danach gibt es die gefirchtete
Zimmerinspektion, und anschliessend ist Abendprogramm angesagt. Heute steht
Karaoke auf dem Programm. Ich staune, wie viele der Kinder sich freiwillig mel-
den und wie gut sie singen kénnen. Ich selbst belasse es beim Anfeuern.

21 Uhr

Zwischen 21 und 22 Uhr geht es ab ins Bett. Man hoért noch leises Kichern aus
den Zimmern, doch bald schlafen alle. Um 23.30 Uhr gehen auch wir mide,
aber glucklich ins Bett. Die Kinder und wir haben einen wundervollen Tag er-
lebt. Jetzt heisst es schlafen, denn der nachste Morgen kommt schon bald.




Events

Events mit Swisstransplant:
Hier finden Sie uns im Sommer

MaraDon

Zum zweiten Mal wird Anfang Juni in Genf ein Sportanlass fir die Organ- und
Knochenmarkspende durchgefthrt. Der MaraDon wird organisiert von Pro-
Transplant sowie dem Genfer Universitatsspital (HUG). Swisstransplant ist mit
einem Informationsstand vor Ort. Als Auftakt findet am 31. Mai 2013 im HUG
ein Symposium zum Thema Organspende statt.

Wann: Symposium 31. Mai 2013 (18-20.30 Uhr),

MaraDon 1. Juni 2013 (ab 14 Uhr)

Wo: Symposium: HUG, Auditorium «Opéra»,

MaraDon: Sportcenter vom «Bout-du-Monde», Genf

Infos: www.maradon.org

Tour de Suisse

Als offizieller «Supplier» wird Swisstransplant die 77. Tour de Suisse begleiten
und mit einem beschrifteten Fahrzeug in der Werbekolonne mitfahren, um
Spendekarten an die Zuschauer zu verteilen. Wahrend neun Tagen werden
wir zudem mit einem Informationsstand an den jeweiligen Etappenorten ver-
treten sein. Die Tour de Suisse gilt als grosster Schweizer Sportanlass mit Gber
1 Mio. Zuschauern an der Strecke. Swisstransplant verteilt vor Ort jahrlich rund
10000 Spendekarten.

Wann: 8.-16. Juni 2013

Wo: Etappenorte in der ganzen Schweiz

Infos: www.tourdesuisse.ch

Montreux Jazz Festival

Gemeinsam mit den Johannitern und Medizinstudenten ist Swisstransplant
16 Tage mit einem Informationsstand auf dem Gelande des 47. Montreux Jazz
Festival vertreten und informiert die Besucher Uber das Thema Organspende
und Transplantation.

Wann: 5.-20. Juli 2013

Wo: Stiande entlang dem See, Montreux

Infos: www.montreuxjazzfestival.com

Paléo Festival Nyon

Wahrend sechs Tagen wird Swisstransplant gemeinsam mit den Johannitern
sowie Medizinstudenten in die musikalische Stimmung des Paléo Festival ein-
tauchen und vor Ort mit einem Informationsstand vertreten sein. Interessier-
te kdnnen am Stand eine Spendekarte sowie Informationsmaterial mitneh-
men. Mit 230000 Besuchern ist das Paléo das grosste Festival der Schweiz.
Wann: 23.-28. Juli 2013

Wo: Nyon

Infos: http://yeah.paleo.ch/

Besuchen Sie uns im Sommer an einem unserer Informationsstinde —
wir freuen uns!
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Nach einer Transplantation

kann man ein normales
Leben fiihren. Das haben
viele noch nicht begriffen.

Claudia Senn, Nierenempfangerin

Vereinigung

Es braucht mehr Aufklarung und
mehr Klarheit

Max Winiger 250 Transplantierte trafen sich am Samstag, 9. Marz, im In-
selspital in Bern zum jahrlichen Symposium des Schweizerischen Trans-
plantierten Vereins. An einer Podiumsdiskussion diskutierten Vertreter
von Swisstransplant, der Ethik, der Intensivmedizin und eine Transplan-
tierte sowie die Patientenschiitzerin und Nationalratin Margrit Kessler
am Tag nach der Botschaft des Bundesrates zur Revision des Transplan-
tationsgesetzes Mittel und Wege, um die Organspende in der Schweiz
besser zu verankern.

In der Schweiz werden Organspenden in sechs Organspende-Netzwerken or-
ganisiert und koordiniert: Gemass dem «Swiss Organ Allocation System» haben
in der Zeit von 2008 bis Ende August 2012 drei Viertel aller Spitéler in den Re-
gionen Zurich, Bern und Luzern keinen einzigen Spender gemeldet. Swisstrans-
plant-Stiftungsratsprasidentin Trix Heberlein glaubte nicht, dass die Schweize-
rinnen und Schweizer grundsatzlich gegen die Organspende sind: «Wir haben
ein Problem bei den Spitélern. Es fehlt an speziell geschultem Personal, das mit
Angehorigen Gesprache fuhren kann. Die Kantone nehmen hier ihre Pflichten
nicht wahr, denn eigentlich musste jedes Spital in der Schweiz mit einer Inten-
sivstation eine solch geschulte Person beschaftigen. In der Romandie sind die
Strukturen besser. Hier wurde investiert und ausgebildet. Das zeigt sich auch in
den Zahlen. In der Westschweiz haben im selben Zeitraum 60 Prozent aller Spi-
taler mindestens einen Spender gemeldet.» Patientenschitzerin Margrit Kess-
ler sprach gar von einem «riesigen Nachholbedarf bei den Spitalern». Angeho-
rige mussten bedeutend besser betreut werden. Zudem mdisse auch die
Aufklarung der Offentlichkeit verbessert werden.

BAG-Informationskampagne kontraproduktiv?

Keine guten Noten erhielt die bisherige Informationskampagne des Bundesam-
tes fur Gesundheit (BAG) Uber die Organspende. Swisstransplant-Direktor
PD Dr. med. Franz Immer rechnete vor: «Die Ablehnungsrate lag vor der Kam-
pagne bei 25, danach bei Uber 40 Prozent.» Trix Heberlein doppelte nach: «In
den BAG-Kampagnen wird zu viel Negatives kommuniziert. Das ist kontrapro-
duktiv und erhéht die Verunsicherung in der Bevolkerung.»

Der vorgeschlagene Aktionsplan des Bundesrates wurde an der Podiumsdis-
kussion zwar begrisst, aber es sei nicht verstandlich, warum Bundesrat und BAG
es ablehnten, dass beispielsweise Krankenkassen einmal im Jahr ihren Mitglie-
dern eine Organspendekarte und eine Information schickten mit der Bitte, dies
zu prifen. Das wirde die Menschen fir dieses Thema sensibilisieren und die
Diskussion fordern. Und es ware glnstig, zumal die Krankenkassen dies unter-
stiitzen wiirden. PD Dr. Tanja Krones, Leitende Arztin Klinische Ethik Zirich, gab
zu bedenken, dass ein zu grosser Druck auf den Einzelnen oft das Gegenteil des
Gewidnschten auslése und dass viele Leute sich nicht gerne in ein Register ein-
tragen lassen. Auch sie unterstltzt die heute gdltige Zustimmungslésung. Das
Podium war sich einig, dass die Information der Offentlichkeit einfach, verstand-
lich und mit grésstem Respekt erfolgen musse. Und es sei schlecht, wenn das
erst im Spital passiere, wenn ein Angehdriger gestorben sei und Uber eine még-
liche Organspende gesprochen werde.



Vereinigung
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An der Podiumsdiskussion diskutierten die Teilnehmenden rege liber Organspende in
der Schweiz: (v.l.n.r) Franz Immer (Direktor Swisstransplant), Tanja Krones (Leitende
Arztin Klinische Ethik Ziirich), Trix Heberlein (Stiftungsratsprisidentin Swisstransplant),
Margrit Kessler (Patientenschiitzerin und Nationalratin), Claudia Senn (Nierenempfan-
gerin), Christoph Haberthiir (Leiter Chirurgische Intensivstation Kantonsspital Luzern).

«Der Patient steht im Mittelpunkt»

Intensiv diskutiert wurde das Prozedere, wenn ein Patient auf die Intensivstation
gebracht und festgestellt wird, dass keine Aussicht mehr darauf besteht, dass er
Uberleben wird. In der Schweiz sterben heute insgesamt rund 3500 Men-
schen im Jahr auf der Intensivstation in einem Spital, davon rund 2800 Men-
schen nach einem Therapieabbruch. Arzte mussen eine Therapie abbre-
chen, wenn es keine medizinische Option mehr gibt, um ein Uberleben
des Patienten zu gewabhrleisten. Prof. Christoph Haberthir, Leiter der Chi-
rurgischen Intensivstation des Kantonsspitals Luzern, hat schon viele Ge-
sprache mit Angehorigen geflhrt, in denen er mitteilen musste, dass ein Pa-
tient nicht Gberleben wird. «Der Patient steht dabei immer im Mittelpunkt. Wir
besprechen immer zuerst, was nun geschehen wird, wie es mit dem Patienten
weitergeht.» Dabei werde auch mit den Angehorigen darlber gesprochen, le-
benserhaltende Massnahmen einzustellen. Erst wenn das besprochen sei, wer-
de eine allfallige Organspende angesprochen, erklarte Prof. Haberthir und be-
tonte: «Wenn die Angehérigen das ablehnen, dann ist das zu akzeptieren.»*

Tanja Krones betonte in dem Zusammenhang, dass der Begriff «Therapieab-
bruch» eigentlich falsch sei. Der Patient werde bis zum letzten Atemzug thera-
piert und medizinisch betreut. Man lasse sie aber sterben und versuche nicht
mehr langer, sie am Leben zu halten.

Claudia Senn, eine Nierenempfangerin aus St. Gallen, blickte am Schluss po-
sitiv in die Zukunft: «Ich hoffe, dass ein Umdenken stattfindet, und bin zuver-
sichtlich. Nach einer Transplantation kann man ein normales Leben fihren. Das
haben viele noch nicht begriffen.»

* Zu einer Organspende nach Therapieabbruch kommt es nur in ganz ausgewahlten Fallen.
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Der Schweizerische Trans-
plantierten Verein (STV) ist
der Zusammenschluss von
transplantierten Menschen
und organisiert jahrlich ein
zweisprachiges Symposium.
Er steht allen Organempfan-
gern und ihren Angehdrigen
offen, mochte den Aus-
tausch untereinander sowie
die Offentlichkeitsarbeit for-
dern.

Mehr Infos zum STV gibt es
auf www.transplant.ch oder
zum Symposium auf www.
swisstx.ch
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3 swissPOD

Swiss Monitoring of Potential Donors

Eine Studie zum Organspendepotenzial
in der Schweiz

Isabelle Keel & Susanne Hess Innerhalb eines Jahres wurden in der Schweiz
insgesamt 4524 Todesfalle auf Intensiv- und Notfallstationen auf poten-
zielle Organspender hin untersucht. Ziel der Studie SwissPOD (Swiss Mo-
nitoring of Potential Donors) ist es, die tiefe Spenderquote in der Schweiz
sowie allfallige Ursachen fiir die regionalen Schwankungen aufzuzeigen.
Mit der Datengrundlage wurde evaluiert, ob und wann mégliche Organ-
spender im Prozess nicht in Betracht gezogen werden und welches die
Griinde dafiir sind.

SwissPOD ist die erste umfassende, landesweite Studie zur Ermittlung der An-
zahl potenzieller Organspender unter den Patienten, die auf Intensiv- oder Not-
fallstationen versterben. Alle 76 Schweizer Spitéler, die Uber eine von der Schwei-
zerischen Gesellschaft fur Intensivmedizin (SGI-SSMI) anerkannte Intensivstation
verfligen, sowie 52 Notfallstationen nahmen an dieser Qualitatssicherung teil
und haben ihre Daten fiir eine Auswertung zur Verfligung gestellt. Dadurch ent-
stand im Zeitintervall eines Jahres, vom 1. September 2011 bis 31. August 2012,
eine Datenanalyse von 4524 Todesfallen. Ziel von SwissPOD ist es, allfallige Ur-
sachen fur die beobachteten regionalen Schwankungen in der Schweiz aufzu-
zeigen und mit der Datengrundlage zu evaluieren, ob und wann maégliche Or-
ganspender im Prozess nicht in Betracht gezogen werden und welches die
Ursachen dafir sind. Die Auswertung folgt der Einteilung der sechs Spendenetz-
werke in der Schweiz. Vier von sechs dieser Spendenetzwerke haben ein Ein-
zugsgebiet von Uber einer Million Einwohnern, und zwei weisen eine Grdsse
von rund einer halben Million auf (siehe Grafik unten).

Was wurde untersucht?

Im Zeitraum eines Jahres, vom 1. September 2011 bis
31. August 2012, wurden insgesamt 4524 Todesfalle auf
Intensiv- und Notfallstationen untersucht, davon 3664 auf
Erwachsenenintensivstationen, 62 auf padiatrischen Inten-
sivstationen und 798 auf Notfallstationen.

Am Anfang des Spendeprozesses steht die Identifizie-
rung eines moglichen Spenders. Der Identifizierungspro-
zess beginnt, wenn bei einem Patienten klinische Zeichen
fur eine Hirnverletzung vorliegen.

Die haufigsten neurologischen Ursachen, die zum Hirntod
und somit zu einer Spende fuhren kénnen, sind:

1. alle Typen des Schlaganfalls,

2. Schéadel-Hirn-Trauma,

3. eine Anoxie (mangelnde oder fehlende

Sauerstoffversorgung des Gehirns).

Bei allen Patienten mit Hirntoddiagnose traf eine dieser Diagnosen zu.

Um das Spenderpotenzial in der Schweiz zu schatzen, wurden ab Ebene «mdg-
licher Spender» untersucht, wo und wieso Patienten aus dem Spendeprozess
ausgeschlossen wurden (siehe Grafik S. 20). Mit Einbezug diverser Faktoren, wie
Ablehnung durch Angehorige, medizinische Eignung fir eine Spende und
fehlende Erkennung von méglichen Spendern in den Spitalern, wurde das mog-
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Isabelle Keel, Teamleaderin von
SwissPOD (Swiss Monitoring of
Potential Donors)

J

Die Schweiz ist in sechs Organ-
spende-Netzwerke unterteilt:
Programme latin de don d’organes
(PLDO), Bern (BE), Basel (BS),
Luzern (LU), St. Gallen (SG) und
Donor Care Association (DCA)
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SwissPOD: Ergebnisse ganze Schweiz

Forschung

liche Potenzial auf 290 Organspender pro Jahr geschatzt.
Wahrend der Studiendauer wurden hingegen nur 98 der un-

— tersuchten Todesfalle effektiv Organspender.

1834 Todesfalle mit Zeichen einer Hirnschadigung (40.5%) Wesentliche Erkenntnisse aus der Studie

¥

1413 Todesfille sind mégliche Organspender (31.2%)
¥

In der Schweiz liegt das geschatzte maximale Potenzial
an Organspendern nach Hirntod (Voraussetzung fir eine

350 Todesfille wumenalsﬂfaﬂspfndfrfnﬂsfﬂ (7.7%) Organspende bei Leichenspendern) auf Intensiv- und Not-

216 Todesfille sind potentielle Organspender (4.8%)
¥

fallstationen bei rund 290 Spendern pro Jahr. Dies ent-
spricht 36,3 Spendern pro Million Einwohner, was mit den

142 Todesfille qualifizieren als Organspender (3.1%) Zahlen der Nachbarlander vergleichbar ist. Davon wurden

Von den liber 1400 moglichen
Spendern haben 98 Organe ge-
spendet.

im untersuchten Zeitraum 98 Personen effektiv Organ-
spender. Die Studie liefert vier wesentliche Erkenntnisse fur
das tiefe Spenderaufkommen in der Schweiz:

® Die Ablehnungsrate liegt schweizweit im Mittel bei 52,6 Prozent, was einer
Zunahme von 10 Prozent seit 2008 entspricht. Europaweit findet sich aktuell
eine Ablehnungsrate von circa 30 Prozent.

e Strukturelle Unterschiede zwischen den grossen Spendenetzwerken zeigen
starke Schwankungen: Wo die Kantone gezielt finanzielle und personelle Res-
sourcen gesprochen haben, werden bessere Zahlen erzielt.

¢ In den Spendenetzwerken mit geschultem Fachpersonal werden mehr Spen-
der erkannt, gemeldet und in ein Referenzzentrum fir Organspende verlegt.

* Die 98 effektiven Organspender sind im Verhaltnis zu den 216 potenziellen
Spendern ein guter Wert (sprich Umsetzungsrate), der im europdischen Ver-
gleich relativ hoch ist, was fur die Arbeit der Intensivmediziner spricht. Den-
noch gehen im Organspendeprozess (Ressourcen- und Bettenmangel, Ableh-
nungsrate etc.) potenzielle Spender verloren.

SwissPOD wird als Qualitatsinstrument auf Intensivstationen sowie auf Notfall-
stationen weitergefuhrt. Dies ermdglicht den Spitélern, der gesetzlich vorge-
schriebenen Qualitatssicherung nachzukommen, und eingefiihrte Massnahmen
kénnen somit auf Wirksamkeit Gberpruft werden.

Auftrag:

Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) sowie die Universitatsspitaler der Schweiz
und das Kantonsspital St. Gallen

Durchfiihrung:

Nationaler Ausschuss fur Organspende (CNDO) der Stiftung Swisstransplant
Studiendauer:

1. September 2011 bis 31. August 2012

Untersuchte Todesfalle:

4524 Todesfalle, davon 3664 Erwachsene, 62 Kinder und 798 Notfalle
Teilnahme:

76 (=100%) der Schweizer Spitaler mit Anerkennung der Schweizerischen
Gesellschaft fr Intensivmedizin (SGI). Datenerfassung auf 87 Intensivstatio-
nen und 52 Notfallstationen.

Ziel:

— Begriindung der tiefen Spenderquote in der Schweiz

— Aufzeigen von Ursachen fir regionale Unterschiede

— Evaluierung des Spenderpotenzials in der Schweiz
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in guten Handen

Seit tiber 25 Jahren fiir Transplantierte da.
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Claudia (links, Empfangerin

von Niere und Bauchspeichel-
driise) brachte bei ihrer Apotheke
gemeinsam mit Ursina Fromm
(rechts) den Stein ins Rollen fiir
die Teilnahme an der Sticker-
aktion von Swisstransplant.

Foto: Christoph Kaminski

Organspende?
Hier erhalten Sie die

Spendekarte!

SWISS i
trans
mmam

Apotheke

Stickeraktion: Zircher Apothekerverband
macht sich stark fir Organspende

Susanne Hess Claudia ist nieren- und bauchspeicheldriisentransplantiert
und bezieht ihre Medikamente regelmassig in der Apotheke zur Bleiche
in Zirich unter anderem bei Ursina Fromm. Wie kam es, dass Claudia bei
«ihrer» Apotheke den Anstoss fiir die Stickeraktion gegeben hat? Und
worauf achtet Ursina Fromm im Umgang mit transplantierten Patienten?
Im Interview geben beide Auskunft.

Claudia, wie geht es lhnen momentan
gesundheitlich?

Es geht mir ausgezeichnet! Ich fiihle mich gesund, und
das ist fr mich Freiheit pur. Vorher war ich Uber 40 Jah-
re lang Diabetikerin und zuletzt fir eineinhalb Jahre an
der Dialyse. Vor zwei Jahren hatte ich dann das wunder-
bare Glick, Empféangerin von Bauchspeicheldrise und
Niere zu werden.

In welcher Apotheke beziehen Sie lhre
Medikamente?

In der Apotheke zur Bleiche in Zirich. Ich schatze den
kompetenten und unkomplizierten Umgang sehr. Die Mit-
arbeitenden begleiten mich seit vielen Jahren und haben
meine Hochs und Tiefs miterlebt.

Welche Probleme stellen sich IThnen beziiglich der Einnahme von
Medikamenten nach der Transplantation?

Fur mich stellen sich keine Probleme. Ich nehme taglich zweimal drei Medika-
mente. Diese beziehe ich alle zwei Monate in der Apotheke. O.k., ich sollte die
Sonne meiden und auf Grapefruit verzichten. Und wenn ich keine speziellen
Medikamente nehme, habe ich Herpes. Aber sind das Probleme?

Wie kann Ihnen die Apotheke in Ihrem speziellen Fall behilflich sein?
Durch Beratung bei allgemeinen Fragen und natdrlich dadurch, dass ich meine
Medikamente immer habe. Die Apotheke hat einen engen Kontakt zum Neph-
rologen (Anm. d. Red.: Nierenspezialist), weil die Praxis gleich nebenan liegt. Bei
Unklarheiten nimmt die Apotheke Ricksprache mit dem Arzt.

Der Ziircher Apothekerverband macht dank lhrem Anstoss bei der
Stickeraktion von Swisstransplant mit, um die Kundschaft auf das
Thema Organspende aufmerksam zu machen? Wie kam dies zustande?
Mit Frau Fromm, die im Vorstand des Zircher Apothekerverbandes ist, rede ich
oft. In einem langen Gesprach kam der Stein ins Rollen, um bei der Stickerak-
tion mitzumachen. Viele Menschen wissen zu wenig, wo sie Spendekarten be-
kommen. Durch den Sticker werden die Menschen aufmerksam gemacht und
kénnen gleich eine Spendekarte mitnehmen. Einfacher gehts nicht!



Frau Fromm, was ist bei transplantierten Patienten
in der Beratung besonders zu beachten?
Transplantierte Patienten haben komplexe Fragen zu Me-
dikamenten. Sie brauchen eine individuelle, sehr spezifi-
sche Beratung. Besonders wichtig ist die Uberpriifung von
Wechselwirkungen mit OTC-Produkten, also mit Produk-
ten, die ohne Rezept erhaltlich sind. Wir versuchen auch,
die Patienten auf die Nebenwirkungen der Langzeitmedi-
kation zu sensibilisieren.

Wie stellen Sie die Qualitit der Beratung in den
Apotheken sicher?

Hauptbestandteil ist sicherlich unsere funfjahrige Hoch-
schulausbildung sowie die fortlaufende Weiterbildung des
Personals. Unser System zur Qualitatssicherung gibt zum
Beispiel vor, welche Abklarungen bei der Abgabe von re-
zeptpflichtigen Medikamenten oder anderen Produkten
gemacht werden mussen. Dazu gehoért unter anderem
eine IT-unterstltzte Prifung auf Interaktionen. Neu bie-
ten wir auch den sogenannten «Polymedikations-Check»
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an. Dabei handelt es sich um eine von den Krankenkas-
sen anerkannte Leistung, bei welcher Patienten mit meh-
reren Langzeitmedikamenten bei der Einnahme durch ei-
nen Apotheker unterstitzt werden.

Was zeichnet Ihre Apotheke aus?

Wir arbeiten eng mit Spezialisten in der Umgebung zu-
sammen und sind uns den Umgang mit transplantierten
Patienten gewohnt. Wir kennen die Risiken ihrer Medika-
mente, sodass wir eine umfassende Betreuung bieten und
bei Fragen mit den Arzten Ricksprache nehmen kénnen.
Dringende Medikamente versuchen wir sofort zu organi-
sieren oder liefern sie den Patienten nach Hause. Viele
Kunden schatzen den langjahrigen, persoénlichen Kontakt
und die Zeit, die wir uns fur sie nehmen.

Ursina Fromm ist ausgebildete Apothekerin ETH und stellvertretende
Leiterin in der Apotheke zur Bleiche in Zurich. Zudem ist sie im Vor-
stand des Apothekerverbands des Kantons Zurich (AVKZ).

Sie sind eine Apotheke oder eine Drogerie und mdchten bei der Stickeraktion
von Swisstransplant mitmachen? Schreiben Sie uns eine E-Mail auf info@swiss-
transplant.org, und wir senden Ihnen Sticker sowie Spendekarten gratis zu.

«Nirgendwo und uberall — Briefe ohne Antwort»

Isabelle Montandon Mitte
September 2012 ist das neue
Buch von Katrin Vogt erschie-
nen. Als die Krankenschwes-
ter sich bei der Arbeit mit
dem HI- und Hepatitis-C-Vi-
rus angesteckt hatte, brauch-
te sie in der Folge zwei Leber-
transplantationen.

In ihrem Buch «Nirgendwo und
Uberall» schreibt die Autorin fik-
tive Briefe an einen Baum oder an eine Kerze. Entstan-
den ist eine Sammlung von 13 kurzen Texten, die kurz-
weilig zu lesen sind. Durch ihre poetischen «Briefe ohne
Antwort» lasst uns die Autorin an ihren Gedanken teil-
haben und spendet Mut und Lebensfreude.

Der Hintergrund der Briefe ist die Lebensgeschichte von
Katrin Vogt: Im Jahr 1995 hat sie sich als Krankenschwes-
ter an einer infizierten Spritze mit dem HI- und Hepati-

tis-C-Virus angesteckt. Im Jahr 2004 erhielt sie eine neue
Leber. Leider konnte sie die Leber nicht lange behalten.
Glucklicherweise hat Katrin Vogt im Jahr 2009 eine
zweite Leber erhalten. Mit den verschriebenen Medika-
menten hat sich die HI- und Hepatitis-Krankheit mittler-
weile stabilisiert. «Dass ich Uberhaupt noch lebe, ist ei-
gentlich ein Wunder», betont die nun 53-Jahrige. «Wem
zweimal mit einem neuen Organ ein Leben geschenkt
wird und wer in einem Land wohnt, wo man HIV be-
handeln kann, der hat in seinem Leben mehr Glick als
Pech.»

Quelle: Zeitungsartikel in «Der Bund» vom 18. Dezem-
ber 2012

Weitere Informationen zum Buch:

Autorin: Katrin Vogt

Ausgabe Blaukreuz-Verlag, Bern (2012), ISBN 978-3-85580-492-4,
Anzahl Seiten: 64, Sprache: Deutsch.
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Veranstaltungen Mai bis Juli 2013

Samstag, 18. Mai 2013

15. Féte de I'Espoir
Standaktion von der Stiftung
ProTransplant

Stadion «Bout-du-Monde»,
Genf www.espoir.ch

Dienstag, 21. Mai 2013

Ausbildung der Lokalkoordina-
toren des PLDO (Programme
Latin de Don d’Organes)

Spital Yverdon-les-Bains
www.pldo.ch

Dienstag, 28. Mai 2013

Refresher «Kommunikation im
Organspendeprozess»

www.swisstransplant.org —
Medical Port = Professionals

Freitag, 31. Mai 2013,
18-20.30 Uhr

Wissenschaftliches Symposium
Uber die Organspende und
Transplantation

Universitatsspitaler Genf (HUG)
Raum «Opéra»

Samstag, 1. Juni 2013,
14-20 Uhr

Sportanlass «MaraDon» fur
Transplantierte mit Gratis-
konzert

Sportcenter vom
«Bout-du-Monde», Genf
www.maradon.org

Mittwoch, 5. Juni,
ab 19 Uhr

Vortrag zum Thema Transplan-
tation mit Prof. Philippe Morel,
Viszeralchirurg von den Univer-

Restaurant des Vieux-Grena-
diers, rue de Carouge 92,
Genéve

sitatsspitdlern Genf und Swiss-
transplant-Stiftungsrats-Vizepra-

sident
Samstag bis Sonntag, Tour de Suisse Etappenorte in der ganzen
8.-16. Juni 2013 Informationsstand von Swiss- Schweiz

transplant www.tourdesuisse.ch
Donnerstag bis Freitag, «Kommunikation im Organ- www.swisstransplant.org —
4.-5.Juli 2013 spendeprozess», Kurs fir Fach- ~ Medical Port = Professionals

personal auf Intensivstationen

Montreux Jazz Festival Montreux

Informationsstand von Swiss- www.montreuxjazzfestival.com
transplant in Zusammenarbeit

mit den Johannitern

Freitag bis Samstag,
5.-20. Juli 2013

Herzlager in Gais/Kinder der
Jahrgédnge 1996-2005

Elternvereinigung fur das herz-
kranke Kind
www.evhk.ch

Samstag bis Samstag,
13.-20. Juli 2013

Paléo Festival Nyon
Informationsstand von Swiss- http://yeah.paleo.ch/
transplant in Zusammenarbeit

mit den Johannitern

Dienstag bis Sonntag,
23.-28. Juli 2013

Besuchen Sie
Swisstransplant

auf Facebook unter
www.facebook.com/

Facebook: «Hat sich fir
Organspende entschieden»

& swisstransplant

Im November 2012 hat Swisstransplant gemeinsam mit Facebook eine Aktion
far die Organspende gestartet: Mit der neuen Funktion zur Willensausserung
kénnen Facebook-Nutzerinnen und -Nutzer in der Schweiz in ihrem Profil an-
zeigen, ob sie potenzielle Organspender sind. Dazu wahlt man in seiner Lebens-
chronik «Organspender» aus, und die Willensausserung wird je nach Privat-
sphareeinstellungen ersichtlich. Wer den Eintrag nutzen mdéchte, aber noch
keine Spendekarte besitzt, kann diese direkt online auf dem Facebook-Profil von
Swisstransplant ausfillen und ausdrucken. Zwar ersetzt der Eintrag in der Le-
benschronik der Nutzer die Spendekarte nicht und ist keine offizielle Willens-
bekundung. Die neue Funktion regt jedoch zur Diskussion mit Freunden und
der Familie an. Innerhalb weniger Tage nach der Einfihrung wurden mehrere
Tausend Spendekarten bei Swisstransplant bestellt oder online ausgefullt. Ent-
scheiden auch Sie sich, und schenken Sie uns ein «Gefallt mir» auf Facebook.



